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Résumé	  Des	  études	  récentes	  ont	  démontré	  une	  augmentation	  de	  la	  prévalence	  de	  l’infertilité	  au	  	  Canada	  ainsi	  qu’une	  augmentation	   fulgurante	  de	   l’utilisation	  de	   la	  procréation	  assistée.	  Le	  Québec	  s’est	  doté	  en	  2010	  d’un	  programme	  de	  financement	  de	  la	  procréation	  assistée	  visant	  un	  accès	  universel	  ainsi	  que	  la	  protection	  de	  la	  santé	  des	  mères	  et	  des	  enfants.	  Les	  diverses	   parties	   prenantes	   attribuent	   un	   certain	   nombre	   de	   lacunes	   à	   ce	   programme,	  incluant	  l’absence	  de	  mesures	  de	  prévention	  et	  de	  promotion	  de	  la	  santé	  visant	  à	  réduire	  la	   prévalence	   de	   l’infertilité.	   En	   effet,	   une	   proportion	   significative	   de	   cas	   d’infertilité	  découle	   de	   facteurs	  modifiables	   et	   relatifs	   aux	  modes	   de	   vie	   tels	   que	   le	   tabagisme,	   les	  infections	   transmises	   sexuellement	   et	   par	   le	   sang,	   les	   problèmes	   de	   poids,	   les	   toxines	  environnementales	   et	   l’âge.	   De	   plus,	   l’âge	   maternel	   avancé	   ainsi	   que	   l’usage	   de	   la	  procréation	  assistée	  comportent	  des	  risques	  pour	   la	  santé	  des	  mères	  et	  des	  enfants	  au	  sujet	  desquels	  la	  population	  ne	  possède	  pas	  une	  connaissance	  suffisante.	  Des	  approches	  en	  amont	  ont	  été	  proposées	  par	  diverses	  organisations	  et	  dans	  divers	  pays,	  toutefois,	  peu	  ont	  été	  adoptées.	  Force	  est	  de	  constater	  que	  ces	  initiatives	  représentent	  de	  grands	  défis	  au	  point	  de	  vue	  de	  l’acceptabilité	  sociale,	  en	  raison	  de	  la	  nature	  sensible	  du	  sujet	  et	  d’une	  grande	  valorisation	  sociale	  de	   l’autonomie	  reproductive.	  L’éthique	  des	  communications	  en	   santé	   permet	   d’identifier	   ces	   défis	   qui	   touchent	   l’usage	   de	   tactiques	   persuasives,	   le	  risque	   de	   stigmatisation	   et	   l’attribution	   indue	   d’une	   responsabilité.	   Si	   leur	   élaboration	  tient	  compte	  de	  ces	  enjeux,	  les	  campagnes	  de	  communications	  en	  santé	  ont	  le	  potentiel	  d’informer	   adéquatement	   la	   population	   afin	   de	   favoriser	   l’autonomie	   et	   la	   santé	  reproductive	   des	   individus,	   sans	   causer	   de	   dommage	   iatrogénique.	   L’éthique	   de	  l’	  «	  empowerment	  »,	  qui	  requiert	  l’attribution	  d’une	  responsabilité	  individuelle	  de	  nature	  prospective,	  l’apport	  de	  ressources	  concrètes	  et	  l’implication	  des	  communautés,	  permet	  d’identifier	   les	   besoins	   en	   termes	   de	   solutions	   législatives	   favorisant	   des	   contextes	  socioéconomiques	  qui	  soutiennent	  la	  santé	  reproductive	  et	  l’autonomie	  reproductive.	  Mots-­‐clés	  Infertilité,	  procréation	  assistée,	  âge	  maternel	  avancé,	  santé	  publique,	  éthique	  des	  communications	  en	  santé,	  «	  empowerment	  »,	  médicalisation	  
	   	   	  ii	  
Abstract	  Recent	  studies	  have	  demonstrated	  an	  increased	  prevalence	  of	  infertility	  in	  Canada	  and	  a	  tremendous	   growth	   in	   assisted	   reproductive	   technologies	   use.	   In	   2010,	   the	   Quebec	  government	   launched	  a	  public	   funding	  program	  for	  assisted	  reproductive	  technologies,	  which	   aims	   to	   provide	   equitable	   access	   and	   to	   protect	   the	   health	   of	   mothers	   and	  children.	   Various	   stakeholders	   have	   identified	   a	   number	   of	   shortcomings	   to	   this	  program,	   including	   the	   absence	   of	   prevention	   and	   health	   promotion	   measures	   aimed	  towards	   reducing	   the	   prevalence	   of	   infertility.	   Indeed,	   a	   significant	   proportion	   of	  infertility	  cases	  is	  attributable	  to	  modifiable	  and	  lifestyle	  related	  factors	  such	  as	  smoking,	  sexually	   transmitted	   infections,	   weight	   problems,	   environmental	   toxins	   and	   age.	   In	  addition,	  both	  advanced	  maternal	  age	  and	  assisted	  reproductive	  technologies	  utilization	  pose	   risks	   to	   the	   health	   of	   mothers	   and	   children,	   about	   which	   the	   population	   is	   not	  adequately	   informed.	   Preventative	   approaches	   have	   been	   proposed	   by	   many	  organizations	   in	   various	   countries	   but	   few	   have	   been	   implemented.	   A	   reason	   for	   this	  might	  be	  that	  these	  initiatives	  represent	  major	  challenges	  in	  terms	  of	  social	  acceptability,	  due	  to	  the	  sensitive	  nature	  of	  the	  subject	  and	  the	  strong	  social	  respect	  for	  reproductive	  autonomy.	   Health	   communication	   ethics	   highlights	   these	   issues	   such	   as	   the	   use	   of	  persuasive	   tactics,	   the	   risk	  of	   stigmatization,	   and	  undue	  attribution	  of	   responsibility.	   If	  designed	  effectively	  with	  these	  challenges	  in	  mind,	  health	  communication	  campaigns	  for	  infertility	  prevention	  have	  the	  potential	   to	  adequately	   inform	  the	  public,	   thus	   fostering	  reproductive	   autonomy	   and	   health,	   without	   causing	   iatrogenic	   damage.	   The	   ‘ethics	   of	  empowerment’,	   with	   its	   requirements	   for	   assigning	   only	   prospective	   individual	  responsibility,	  providing	  concrete	  resources	  and	  involving	  communities	  in	  social	  change,	  helps	  in	  identifying	  the	  needs	  for	  policy	  solutions	  that	  address	  the	  social	  context	  in	  order	  to	  enhance	  reproductive	  health	  and	  reproductive	  autonomy.	  	  Keywords	  Infertility,	  assisted	  reproductive	  technologies,	  advanced	  maternal	  age,	  public	  health,	  health	  communication	  ethics,	  empowerment,	  medicalization	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  in	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  immunodeficiency	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   Intracytoplasmic	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  maladie	  du	  Québec	  STI	  	   Sexually	  transmitted	  infections	  (ITSS)	  UNEP	  	   United	  Nations	  Environment	  Programme	  US	  	   United	  States	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   World	  Health	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  (OMS)	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Introduction	  Dans	   le	   contexte	  mondial	   actuel	   d’augmentation	   de	   la	   prévalence	   des	  maladies	  reliées	   aux	   habitudes	   de	   vie	   malsaines	   et	   d’accroissement	   vertigineux	   des	   coûts	  engendrés	  par	  les	  soins	  de	  santé,	  la	  santé	  publique	  est	  appelée	  à	  jouer	  un	  rôle	  primordial	  afin	  d’améliorer	  la	  santé	  des	  populations	  et	  l’efficacité	  des	  systèmes	  de	  santé	  (Ministère	  de	   la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  C’est	  ainsi	  que	   les	  campagnes	  de	  prévention	  contre	  le	  tabagisme,	  les	  maladies	  cardio-­‐vasculaires,	  le	  diabète,	  l’obésité	  et	  le	  cancer	  sont	  devenues	  omniprésentes	  dans	  les	  médias	  et	  les	  lieux	  publics	  des	  sociétés	  industrialisées.	  La	   santé	   publique	   se	   définit	   comme	   «	  l’art	   et	   la	   science	   de	   prévenir	   la	   maladie,	   de	  prolonger	  l’existence	  et	  de	  favoriser	  la	  santé	  de	  la	  population	  par	  des	  efforts	  collectifs	  et	  organisés	  »	  (Breton,	  2008).	  À	  l’instar	  de	  nombreuses	  autres	  législations,	  le	  Québec	  s’est	  doté	   en	   2003	   d’un	   programme	   national	   de	   santé	   publique.	   Ce	   programme	   définit	   les	  éléments	  suivants	  en	  tant	  que	  fonctions	  essentielles	  de	  la	  santé	  publique:	  «	  surveillance	  continue	   de	   l’état	   de	   santé	   de	   la	   population,	   promotion	   de	   la	   santé	   et	   du	   bien-­‐être,	  prévention	   des	   maladies,	   des	   problèmes	   psychosociaux	   et	   des	   traumatismes	   et	  protection	  de	  la	  santé	  »	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  Depuis	  lors,	  de	  nombreux	   efforts	   ont	   été	   initiés	  dans	   le	   but	  de	   faire	   reconnaître	   l’importance	  de	   la	  santé	   publique	   et	   de	   mieux	   concerter	   ses	   actions	   avec	   le	   système	   de	   soins	   de	   santé	  (Breton,	  2008).	  	   Parallèlement,	   au	   Québec	   comme	   ailleurs,	   la	   demande	   pour	   accéder	   à	   la	  procréation	  médicalement	  assistée	   (PMA)	  est	  en	  augmentation	  constante	   (La	  Direction	  des	  communications	  du	  Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux	  du	  Québec,	  2008).	  Bien	  qu’il	  n’y	  ait	  pas	  de	  consensus	  scientifique	  voulant	  que	  les	  taux	  d’infertilité	  soient	  à	  la	  hausse	   (Stephen	   and	   Chandra,	   2006,	   Bhattacharya	   et	   al.,	   2009),	   une	   étude	   récente	   a	  démontré	  une	  augmentation	  de	   la	  prévalence	  de	   l’infertilité	   au	  Canada	   (Bushnik	  et	   al.,	  2012).	   De	   plus,	   le	   problème	   bénéficie	   d’une	   notoriété	   grandissante	   en	   raison	   des	  différents	   changements	   sociaux	  et	  de	   la	  disponibilité	  des	   technologies	  de	   reproduction	  (Macaluso	  et	  al.,	  2010).	   	  Face	  à	  cette	  réalité,	   il	  existe	  une	  grande	  variété	  d’approches	  à	  travers	  les	  divers	  pays.	  Un	  certain	  nombre	  de	  pays,	  principalement	  en	  Europe,	  ont	  établit	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un	  cadre	  légal	  pour	  l’utilisation	  de	  la	  PMA.	  D’autres,	  tels	  que	  les	  États-­‐Unis	  et	  l’Australie,	  s’en	   remettent	   aux	   recommandations	   de	   bonnes	   pratiques	   des	   organisations	  professionnelles	   (Agence	   de	   la	   biomédecine,	   2014).	   Au	   Canada,	   suite	   à	   l’invalidation	  partielle	  de	  la	  Loi	  sur	  la	  procréation	  assistée	  élaborée	  par	  le	  gouvernement	  fédéral,	  il	  en	  revient	   aux	  provinces	  de	   légiférer	   sur	   les	   activités	   cliniques	  de	  PMA,	  hormis	   celles	  qui	  peuvent	  concerner	  le	  droit	  pénal	  (Norris	  et	  Tiedmann,	  2012).	  Le	  Québec	  s’est	  d’ailleurs	  doté	  d’une	  telle	  loi	  (Gouvernement	  du	  Québec,	  2009).	  De	  nombreux	  pays,	  principalement	  en	   Europe,	   ont	   également	   choisi	   de	   rembourser	   en	   partie	   ou	   en	   totalité	   les	   frais	   des	  traitements	  de	  fertilité	  (Agence	  de	  la	  biomédecine,	  2012).	  Les	  modalités	  et	  les	  limites	  de	  l’accès	   à	   ces	   programmes	   sont	   diverses.	   Par	   exemple,	   plusieurs	   pays	   ne	   permettent	  l’accès	  à	   la	  PMA	  qu’aux	  couples	  hétérosexuels,	  alors	  que	  d’autres	   limitent	  ou	  priorisent	  l’accès	   des	   femmes	   selon	   leur	   âge	   ou	   le	   fait	   d’être	   fumeuse	   ou	   non	   (Agence	   de	   la	  biomédecine,	   2012).	   Au	   Québec,	   la	   loi	   permet	   à	   toute	   femme	   «	  en	   âge	   de	   procréer	  »	  d’accéder	  aux	   services	  pour	   trois	   tentatives	  de	   fécondation	   in	  vitro	   (Gouvernement	  du	  Québec,	   2009).	   Ici	   comme	   ailleurs,	   des	   approches	   palliatives	   sont	   donc	   bien	   en	   place	  contre	   l’infertilité.	   Toutefois,	   des	   approches	   préventives	   sont	   beaucoup	   moins	  fréquentes.	  Pourtant,	  de	  nombreux	   spécialistes	  et	  organisations	   incluant	   l’Organisation	  mondiale	  de	  la	  Santé	  (OMS)	  ont	  désormais	  reconnu	  l’infertilité	  en	  tant	  que	  problème	  de	  santé	  publique	  (Boivin	  et	  al.,	  2007,	  Macaluso	  et	  al.,	  2010).	  Aux	  États-­‐Unis,	  le	  «	  Center	  for	  Disease	  Control	  and	  Prevention	  »	  a	  reconnu	  l’infertilité,	  incluant	  la	  grossesse	  tardive	  en	  tant	   que	   l’une	   de	   ses	   principales	   causes,	   comme	   un	   problème	   de	   santé	   publique	   et	   a	  publié	  en	  2010	  un	  plan	  d’action	  national	  pour	  la	  prévention,	  la	  détection	  et	  la	  gestion	  de	  l’infertilité	  (Centers	  for	  Disease	  Control	  and	  Prevention,	  2010).	  	  Une	   telle	   reconnaissance	  n’est	   pas	   reflétée	   dans	   les	   documents	  ministériels	   québécois.	  En	  effet,	   la	  Politique	  de	  périnatalité	  2008-­‐2018	  contient	  un	  chapitre	  sur	   l’infertilité	  et	   la	  procréation	  assistée,	  mais	  ne	  projette	  aucune	  mesure	  préventive	  dans	   ses	  orientations	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux	  du	  Québec,	  2008).	  Le	  	  Programme	  national	  
de	  santé	  publique,	   quant	   à	   lui,	   ne	   compte	  pas	   la	   santé	   reproductive	   comme	   l’un	  de	   ces	  domaines	  de	  pratique	  (Ministère	  de	   la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  En	  2010,	  à	  l’instar	  de	  nombreux	  pays	  européens	  dont	  la	  Belgique,	  la	  France,	  la	  Suède,	  la	  Finlande	  et	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le	  Royaume-­‐Uni	  (Agence	  de	  la	  biomédecine,	  2012),	  le	  gouvernement	  du	  Québec	  a	  mis	  sur	  pied	  un	  programme	  de	  financement	  public	  de	  la	  procréation	  assistée	  ayant	  pour	  objectif	  de	  favoriser	  l’accès	  aux	  services	  et	  de	  réduire	  le	  nombre	  de	  grossesses	  multiples	  issues	  de	   la	   fécondation	   in	   vitro	   (FIV)	   (Ministère	   de	   la	   Santé	   et	   des	   Services	   sociaux,	   2010).	  L’article	  1	  de	  la	  loi	  encadrant	  ce	  programme	  s’énonce	  comme	  suit	  :	  
«	  La	  présente	   loi,	   tout	   en	   reconnaissant	   la	  nécessité	  de	  prévenir	   l'infertilité	   et	   de	  
promouvoir	   la	   santé	   reproductive,	   vise	  à	  protéger	   la	   santé	  des	  personnes	   et	   plus	  
particulièrement	   celle	   des	   femmes	   ayant	   recours	   à	   des	   activités	   de	   procréation	  
assistée	   qui	   peuvent	   être	  médicalement	   requises	   et	   celle	   des	   enfants	   qui	   en	   sont	  
issus,	  dont	  la	  filiation	  est	  alors	  établie	  en	  vertu	  des	  dispositions	  du	  Code	  civil.	  
À	  cette	  fin,	  elle	  a	  pour	  objet	  l'encadrement	  des	  activités	  cliniques	  et	  de	  recherche	  en	  
matière	   de	   procréation	   assistée	   de	   manière	   à	   assurer	   une	   pratique	   de	   qualité,	  
sécuritaire	   et	   conforme	   à	   l'éthique.	   Elle	   vise	   aussi	   à	   favoriser	   l'amélioration	  
continue	   des	   services	   en	   cette	   matière.	  »	   2009,	   c.	   30,	   a.	   1	   (Gouvernement	   du	  Québec,	  2009).	  Ainsi,	   le	   gouvernement	   du	   Québec	   utilise	   le	   langage	   de	   la	   santé	   publique	   dans	  l’encadrement	  de	   son	  programme.	  Cependant,	   la	   fonction	  de	  protection	  de	   la	   santé	  est	  priorisée.	  Les	  besoins	  en	  termes	  de	  promotion	  de	  la	  santé	  et	  de	  prévention	  de	  l’infertilité	  sont	   reconnus,	  mais	   le	  programme	  ne	   comporte	  pas	  de	  mesures	   touchant	  directement	  ces	  fonctions.	  	  À	   l’instar	   de	   l’infertilité,	   la	   prévention	   et	   l’information	   reliées	   à	   la	   grossesse	  tardive	  sont	  absentes	  de	  la	  Politique	  de	  périnatalité	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux	  du	  Québec,	  2008)	  et	  du	  Programme	  de	  santé	  publique	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  La	  question	  a	  cependant	  été	  soulevée	  	  en	  2009,	  alors	  que	  la	  Commission	   de	   l'éthique	   en	   science	   et	   en	   technologie	   (CEST)	   a	   publié	   ses	  recommandations	  en	  matière	  d’éthique	  et	  procréation	  assistée	  (Commission	  de	  l'éthique	  de	  la	  science	  et	  de	  la	  technologie,	  2009).	  La	  recommandation	  n.9	  s’énonce	  comme	  suit	  :	  
«	  Que	   le	   ministre	   de	   la	   Santé	   et	   des	   Services	   sociaux	   finance	   une	   campagne	   de	  
sensibilisation	   sur	   les	   causes	   connues	   de	   l’infertilité	   et	   les	  moyens	   de	   préserver	   la	  
fertilité	  ;	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Que	   le	   gouvernement	   du	   Québec	   renforce	   les	   mesures	   socioéconomiques	   et	   les	  
politiques	  publiques	  qui	  favorisent	  la	  réalisation	  du	  projet	  parental	  plus	  tôt	  dans	  la	  
vie	  des	  personnes	  ;	  
Que	   le	   gouvernement	   du	   Québec	   finance	   des	   programmes	   de	   recherche	   sur	   la	  
prévention	   de	   l’infertilité.	  »	   (Commission	   de	   l'éthique	   de	   la	   science	   et	   de	   la	  technologie,	  2009)	  Le	   gouvernement	   n’a	   toutefois	   pas	   donné	   suite	   à	   cette	   recommandation,	   puisque	   le	  document	   «	  Stratégies	  de	  mise	   en	  œuvre	  de	   la	   politique	  de	  périnatalité	   –	   2009-­‐2012	  »	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux	  du	  Québec,	  2010),	  publié	  après	  le	  rapport	  de	   la	   CEST	   ne	   fait	   pas	   davantage	  mention	   de	   la	   prévention,	   ni	   de	   l’infertilité	   ni	   de	   la	  grossesse	  tardive,	  que	  la	  Politique	  de	  périnatalité	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux	  du	  Québec,	  2008)	  elle-­‐même.	  En	  France,	  en	  réaction	  aux	  nombreux	  risques	  connus	  de	   la	  maternité	  tardive,	  ainsi	  que	  par	  souci	  de	  maintien	  du	  taux	  de	  natalité,	  le	  Haut	  Conseil	  de	  la	  population	  et	  de	  la	  famille	  a	  déclaré	  en	  2005	  que	  la	  problématique	  des	  grossesses	  tardives	  serait	  considérée	  comme	  un	   problème	   de	   santé	   publique	   et	   préconisait	   les	   actions	   suivantes,	   qui	   rappellent	   les	  quatre	  principales	  fonctions	  de	  la	  santé	  publique	  vues	  précédemment,	  telles	  que	  définies	  dans	   le	  Programme	  de	  santé	  publique	  québécois	   (Ministère	  de	   la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003),	  soit	  la	  surveillance	  de	  l’état	  de	  santé	  de	  la	  population,	  la	  promotion	  de	  la	  santé,	  la	  prévention	  des	  maladies	  et	  la	  protection	  de	  la	  santé	  	  :	  
«	  -­‐	   Approfondissement	   de	   la	   connaissance	   scientifique	   des	   conséquences	   du	  
phénomène,	  au	  niveau	  de	  la	  santé	  mais	  aussi	  au	  plan	  psychosociologique	  ;	  	  
-­‐	  Organisation,	  à	  l’initiative	  de	  la	  Direction	  générale	  de	  la	  santé,	  d’une	  conférence	  
nationale	   de	   consensus	   ayant	   pour	   objectif	   de	   faire	   largement	   connaître	   un	  
diagnostic	  partagé	  par	  la	  communauté	  scientifique	  et	  médicale	  et	  de	  proposer	  des	  
mesures	   de	   santé	   publique	   telles	   que	   le	   renforcement	   de	   la	   surveillance	   des	  
grossesses	   tardives	   ou	   l’encadrement	   plus	   strict	   des	   méthodes	   de	   procréation	  
assistée	  ;	  	  
-­‐Inscription	  de	  la	  question	  des	  grossesses	  tardives	  dans	  le	  plan	  périnatalité	  et	  dans	  
les	  textes	  d’application	  de	  la	  loi	  de	  santé	  publique	  ;	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-­‐	  Formation	  à	  cette	  thématique	  des	  médecins	  généralistes	  et	  gynécologues	  ;	  	  
-­‐	   Sensibilisation	   du	   grand	   public	   par	   l’Institut	   national	   de	   prévention	   et	  
d’éducation	   pour	   la	   santé	   (INPES).	  »	   (Haut	   Conseil	   de	   la	   population	   et	   de	   la	  famille,	  2005)	  Cependant,	   ces	   recommandations	   ne	   semblent	   pas	   avoir	  mené	   au	   développement	   des	  mesures	   correspondantes.	   Une	   lecture	   des	   documents	   pertinents;	   plan	   de	   périnatalité,	  textes	   d’application	   de	   la	   loi	   de	   santé	   publique	   et	   site	   web	   de	   l’Institut	   national	   de	  prévention	  et	  d’éducation	  pour	  la	  santé	  (INPES),	  n’a	  effectivement	  pas	  permis	  de	  trouver	  de	  renseignements	  concernant	  la	  mise	  en	  œuvre	  des	  recommandations.	  	   Du	  point	  de	  vue	  de	  l’éthique	  de	  la	  santé	  publique,	  une	  partie	  de	  la	  justification	  de	  ces	   omissions	   peu	   résider	   dans	   la	   complexité	   d’une	   éventuelle	   initiative	   de	   santé	  publique	   envers	   l’infertilité.	   En	   effet,	   les	   campagnes	   publiques	   de	   prévention	   et	  sensibilisation	  ont	  un	  potentiel	  de	   stigmatisation	  envers	   la	  population	  déjà	   touchée,	   et	  l’attribution	  d’une	   responsabilité	   individuelle	  pour	   la	   santé	  et	   l’intégrité	  physique	  peut	  causer	   la	   détresse	   psychologique	   chez	   les	   gens	   qui	   sont	   limités	   par	   des	   facteurs	  structurels	   ou	  physiologiques	  dans	   leur	  démarche	  vers	   la	  prise	  de	   cette	   responsabilité	  (Guttman	   and	   Salmon,	   2004).	   Il	   est	   à	   présumer	   que	   ce	   défi	   soit	   d’autant	   plus	   grand	  lorsqu’il	  s’agit	  d’une	  première	  tentative	  de	  sensibilisation	  pour	  un	  problème	  peu	  connu.	  Qui	   plus	   est,	   étant	   donné	   la	   controverse	   autour	   du	   commencement	   récent	   de	   la	  couverture	   des	   traitements	   de	   fertilité	   par	   la	   Régie	   de	   l’assurance	  maladie	   du	   Québec	  (RAMQ)	  (Gervais,	  2010),	  le	  potentiel	  de	  stigmatisation	  et	  de	  culpabilisation	  ne	  peut	  être	  qu’augmenté	  par	  l’acceptation	  mitigée	  du	  nouveau	  programme	  dans	  la	  population.	  	   Le	  premier	  article	  constituant	  ce	  mémoire	  a	  donc	  deux	  objectifs.	  En	  premier	  lieu,	  démontrer	  l’importance	  d’une	  approche	  de	  santé	  publique	  envers	  l’infertilité.	  En	  second	  lieu,	  une	  discussion	  sur	  la	  complexité	  d’une	  telle	  entreprise	  du	  point	  de	  vue	  de	  l’éthique	  des	  communications	  en	  santé	  est	  de	  mise.	  L’exemple	  d’une	  campagne	  réalisée	  aux	  États-­‐Unis	  est	  utilisé	  pour	  illustrer	  cette	  complexité.	  Bien	  que	  la	  surveillance	  et	  la	  protection	  de	  la	  santé	  soient	  également	  pertinentes,	  c’est	   la	  prévention	  de	   l’infertilité	  qui	  est	  touchée	  
	   	   	  6	  
dans	   le	   contexte	   de	   cet	   article.	   Cet	   article	   a	   été	   publié	   dans	   la	   revue	   «	  Public	   Health	  Ethics	  »	  (volume	  6,	  numéro	  3,	  pages	  287-­‐301)	  en	  2013.	  Dans	   le	   second	   article,	   une	   attention	   spéciale	   est	   portée	   à	   l’un	   des	   plus	   importants	  facteurs	  de	  l’infertilité	  soit	  l’âge	  avancé	  de	  la	  femme.	  Celui-­‐ci	  diffère	  des	  autres	  facteurs	  modifiables	  de	  l’infertilité	  à	  plusieurs	  niveaux,	  et	  pourrait	  mériter	  l’attention	  de	  la	  santé	  publique	   indépendamment	   de	   l’infertilité.	   Les	  motivations	   sociales	   et	  médicales	   et	   les	  enjeux	   éthiques	   d’une	   telle	   entreprise	   sont	   donc	   également	   discutés.	   Cet	   article	   sera	  soumis	   à	   la	   revue	   «	  American	   Journal	   of	   Bioethics	  »	   en	   tant	   que	   «	  Target	   Article	  »	   en	  2014.	  Les	  bases	  conceptuelles	  pour	  l’analyse	  présentée	  dans	  les	  articles	  se	  retrouvent	  dans	  la	  section	  «	  définition	  des	  concepts	  ».	  Il	  s’agit	  des	  diverses	  conceptualisations	  de	  l’infertilité	  et	  de	   la	   santé	  publique,	  dont	   le	  phénomène	  de	  médicalisation	  et	   individualisation	  d’un	  problème	  social,	  de	  l’éthique	  de	  l’	  «	  empowerment	  »	  et	  de	  l’éthique	  des	  communications	  en	  santé.	  
Définition	  des	  concepts	  
Infertilité	  	   L’Organisation	  mondiale	  de	  la	  santé	  fournit	  diverses	  définitions	  pour	  l’infertilité.	  Certaines	  définitions	  ont	  un	  caractère	  clinique,	  alors	  que	  d’autres	  ont	  été	  élaborées	  dans	  des	   contextes	   démographiques	   ou	   épidémiologiques	   (World	   Health	   Organization,	  2013c).	   Les	   diverses	   définitions	   représentent	   un	   large	   spectre	   de	   niveaux	   d’atteintes,	  allant	  d’une	  fécondité	  presque	  normale	  à	  une	  stérilité	  complète	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  	  	  
Définitions	  cliniques	  	  Dans	   un	   contexte	   clinique,	   l’objectif	   est	   de	   déterminer	   les	   indications	   pour	   une	  évaluation	   et	   un	   traitement	   éventuel	   de	   l’infertilité.	   Une	   définition	   clinique	   doit	   donc	  avoir	   la	   capacité	   d’identifier	   les	   cas	   demandant	   une	   investigation	   (sensibilité),	   tout	   en	  évitant	  de	  donner	  lieu	  à	  des	  investigations	  non-­‐nécessaires	  (spécificité)	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  En	  voici	  deux	  exemples	  :	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«	  Infertility	  is	  “a	  disease	  of	  the	  reproductive	  system	  defined	  by	  the	  failure	  to	  achieve	  
a	   clinical	   pregnancy	   after	   12	   months	   or	   more	   of	   regular	   unprotected	   sexual	  
intercourse.”	  »	  (World	  Health	  Organization,	  2013c).	  
«	  “Infertility	  is	  the	  inability	  of	  a	  sexually	  active,	  non-­‐contracepting	  couple	  to	  achieve	  
pregnancy	  in	  one	  year”	  »	  (World	  Health	  Organization,	  2013c).	  À	  noter	  l’utilisation	  du	  terme	  «	  disease	  »	  dans	  la	  première	  définition,	  une	  nomenclature	  endossée	  par	  l’	  American	  Society	  for	  Reproductive	  Medecine	  (ASRM)	  par	  le	  passé	  :	  	  
«	  Infertility	  is	  a	  disease.**	  The	  duration	  of	  the	  failure	  to	  conceive	  should	  be	  twelve	  or	  
more	   months	   before	   an	   investigation	   is	   undertaken	   unless	   medical	   history	   and	  
physical	  ﬁndings	  dictate	  earlier	  evaluation	  and	  treatment.	  
**Any	  deviation	  from	  or	  interruption	  of	  the	  normal	  structure	  or	  function	  of	  any	  part,	  
organ,	   or	   system,	   or	   combination	   thereof,	   of	   the	   body	   that	   is	   manifested	   by	   a	  
characteristic	   set	   of	   symptoms	   or	   signs,	   and	   whose	   etiology,	   pathology,	   and	  
prognosis	   may	   be	   known	   or	   unknown:	   Dorland’s	   Medical	   Dictionary	   1988:	   481.»	  (Habbema	  et	  al.,	  2004)	  Par	  ailleurs,	  l’ARSM	  a	  depuis	  apporté	  une	  modification	  à	  la	  définition	  fournie	  sur	  son	  site	  internet	  :	  	  
«	  Infertility	  is	  the	  result	  of	  a	  disease	  (an	  interruption,	  cessation,	  or	  disorder	  of	  body	  
functions,	   systems,	   or	   organs)	   of	   the	   male	   or	   female	   reproductive	   tract	   which	  
prevents	  the	  conception	  of	  a	  child	  or	  the	  ability	  to	  carry	  a	  pregnancy	  to	  delivery.	  The	  
duration	   of	   unprotected	   intercourse	   with	   failure	   to	   conceive	   should	   be	   about	   12	  
months	  before	  an	  infertility	  evaluation	  is	  undertaken,	  unless	  medical	  history,	  age,	  or	  
physical	  findings	  dictate	  earlier	  evaluation	  and	  treatment	  »	  (American	  Society	   for	  Reproductive	  Medecine,	  2013)	  Ceci	  contraste	  avec	  une	  définition	  fonctionnelle	  de	  l’infertilité,	  celle	  de	  l’infertilité	  en	  tant	  qu’incapacité	  :	  
«	  Disability:	   Infertility	   generates	   disability	   (an	   impairment	   of	   function),	   and	   thus	  
access	   to	   health	   care	   falls	   under	   the	   Convention	   on	   the	   Rights	   of	   Persons	   with	  
Disability.	   An	   estimated	   34	   million	   women,	   predominantly	   from	   developing	  
countries,	  have	  infertility	  which	  resulted	  from	  maternal	  sepsis	  and	  unsafe	  abortion	  
(long	   term	  maternal	  morbidity	   resulting	   in	   a	   disability).	   Infertility	   in	  women	  was	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ranked	  the	  5th	  highest	  serious	  global	  disability5	  (among	  populations	  under	  the	  age	  
of	  60)	  »	  (World	  Health	  Organization,	  2013c)	  Pour	   sa	   part,	   le	   dictionnaire	   médical	   de	   Stedman	   (27ième	   édition)	   définit	   l’infertilité	  comme	  suit	  :	  
«Infertility:	  diminished	  or	  absent	  ability	  to	  produce	  offspring;	  in	  either	  the	  male	  or	  
the	  female,	  not	  as	  irreversible	  as	  sterility	  »	  Cette	   définition	   complexifie	   encore	   davantage	   l’enjeu	   en	   introduisant	   divers	   degrés	   de	  sévérité.	  
Définition	  démographiques	  	  Les	   définitions	   démographiques	   ont	   pour	   but	   de	   refléter	   les	   changements	  démographiques	   au	   sein	   d’une	   population	   ainsi	   que	   les	   différences	   de	   fécondité	   entre	  diverses	  populations	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  On	  retrouve	  une	  grande	  variabilité	  dans	  les	  définitions	   utilisées,	   allant	   de	   définitions	   similaires	   aux	   définitions	   cliniques	   à	   des	  définitions	   qui	   négligent	   complètement	   le	   désir	   des	   couples	   d’obtenir	   une	   grossesse	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  
«	  Absence	  of	  pregnancy	  despite	  attempting	  conception	  for	  1–3	  years	  »	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011)	  
«	  An	   inability	   to	   become	   pregnant	  with	   a	   live	   birth,	  within	   five	   years	   of	   exposure	  
based	  upon	  a	  consistent	  union	  status,	   lack	  of	   contraceptive	  use,	  non-­‐lactating	  and	  maintaining	  a	  desire	  for	  a	  child	  »	  (World	  Health	  Organization,	  2013c).	  «	   The	   absence	   of	   a	   live	   birth	   in	   a	   sexually	   active	   non-­‐contracepting	   woman	   »	  (Larsen,	  2005)	  «	  An	   inability	   of	   those	   of	   reproductive	   age	   (15-­‐49	   years)	   to	   become	   or	   remain	  pregnant	   within	   five	   years	   of	   exposure	   to	   pregnancy	  »	   (World	   Health	  Organization,	  2013c)	  «	  Absence	  of	  a	  live	  birth	  despite	  being	  married	  for	  5	  or	  7	  years	  »	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011)	  À	  noter	  la	  durée	  minimale	  plus	  grande	  de	  la	  majorité	  des	  définitions	  ainsi	  que	  l’ajout	  de	  la	   composante	  de	   la	  naissance	   vivante.	   Les	  démographes	  utilisent	   la	  naissance	   vivante	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plutôt	  que	  la	  fécondation	  en	  raison	  d’un	  accès	  plus	  facile	  aux	  données	  (Larsen,	  2005).	  En	  raison	  de	  ce	  facteur,	  les	  définitions	  démographiques	  sont	  parfois	  vues	  comme	  étant	  plus	  près	  de	  la	  réalité	  des	  couples,	  puisque	  l’objectif	  ultime	  n’est	  pas	  d’obtenir	  un	  grossesse,	  mais	   bien	   de	   mettre	   au	   monde	   un	   enfant	   vivant	   (Gurunath	   et	   al.,	   2011).	   Ces	   mêmes	  auteurs	  concluent	  cependant	  que	  l’obtention	  d’une	  grossesse	  devrait	  être	  privilégiée	  en	  tant	   que	  mesure	   puisque	   les	   causes	   de	   pertes	   fœtales	   ne	   sont	   pas	   les	  mêmes	   que	   les	  causes	   d’incapacité	   à	   féconder	   (Gurunath	   et	   al.,	   2011).	   Les	   durées	   plus	   longues	   sont	  également	  dues	  à	  des	  limites	  méthodologiques	  relatives	  à	  l’usage	  de	  sources	  secondaires	  d’information	  (Larsen,	  2005).	  
Définitions	  épidémiologiques	  L’épidémiologie	  se	  définit	  comme	  «	  l’étude	  de	  la	  distribution	  et	  des	  déterminants	  des	  états	  et	  des	  évènements	  pertinents	  à	  la	  santé	  au	  sein	  d’une	  population	  spécifique,	  et	  l’application	  de	  ces	  données	  dans	  le	  contrôle	  des	  problèmes	  de	  santé	  »	  (Lumley,	  1998).	  Elle	   se	   rapporte	   ainsi	   aux	   fonctions	   de	   «	  monitoring	  »	   et	   de	   surveillance	   de	   la	   santé	  publique.	  Dans	  cette	  optique,	  l’objectif	  d’une	  définition	  de	  l’infertilité	  serait	  de	  capturer	  le	   plus	   précisément	   possible	   la	   prévalence	   de	   l’infertilité	   médicale	   au	   sein	   d’une	  population	  donnée.	   	  Ainsi,	   la	  mesure	  privilégiée	  est	  l’absence	  de	  grossesse.	  L’exposition	  au	   risque	   de	   devenir	   enceinte	   doit	   être	   pris	   en	   compte,	   bien	   qu’il	   soit	   défini	   de	   façon	  variable	  d’une	  étude	  à	  l’autre	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  
«	   (for	  monitoring	   and	   surveillance)	  Women	   of	   reproductive	   age	   (15–49	   years)	   at	  
risk	   of	   becoming	  pregnant	   (not	  pregnant,	   sexually	  active,	   not	  using	   contraception	  
and	  not	  lactating)	  who	  report	  trying	  unsuccessfully	  for	  a	  pregnancy	  for	  two	  years	  or	  
more	  »	  (World	  Health	  Organization,	  2013c).	  À	  noter	  une	  troisième	  durée	  minimale	  de	  l’échec	  des	  tentatives,	  ainsi	  que	  le	  changement	  de	   la	  description	  d’un	  phénomène	  vers	   la	  description	  d’individus,	  plus	   spécifiquement,	  de	  femmes,	  à	  des	  fins	  de	  surveillance	  de	  l’état	  de	  santé	  de	  la	  population.	  Larsen	  (2005),	  explique	  les	  durées	  plus	  longues	  de	  l’infertilité	  dans	  les	  définitions	  épidémiologiques	  par	  rapport	   aux	   définitions	   cliniques	   par	   l’objectif	   du	   champs	   de	   pratique;	   alors	   qu’en	  clinique,	   le	   facteur	   temps	   entre	   en	   ligne	   de	   compte	   dans	   l’efficacité	   du	   traitement,	   en	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épidémiologie,	  il	  est	  important	  de	  réduire	  le	  plus	  possible	  la	  proportion	  de	  faux-­‐positifs	  causés	  par	  les	  nombreux	  cas	  où	  il	  y	  a	  fécondation	  spontanée	  après	  plus	  d’un	  an	  d’essais	  (Larsen,	   2005).	   Bien	   que	   les	   définitions	   épidémiologiques	   tiennent	   nécessairement	  compte	   de	   l’exposition	   au	   risque	   de	   devenir	   enceinte,	   certaines	   définissent	   ce	   risque	  comme	   la	   simple	   absence	   de	   contraception,	   alors	   que	   d’autres	   établissent	   des	   critères	  plus	   strictes	   comme	   le	   fait	   d’avoir	   des	   relations	   sexuelles	   non-­‐protégées	   sur	   une	   base	  régulière,	  ou	  le	  fait	  de	  tenter	  activement	  de	  devenir	  enceinte	  (Bushnik	  et	  al.,	  2012).	  Une	  notion	   temporelle	   peut	   également	   être	   incluse	   dans	   les	   définitions	   utilisées	   dans	   les	  études	   épidémiologiques.	   Ainsi,	   l’usage	   de	   l’infertilité	   «actuelle»	   («current»)	   doit	   être	  différenciée	  de	  l’infertilité	  au	  cours	  d’une	  vie	  («lifetime	  infertility»)	  (Bushnik	  et	  al.,	  2012,	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  
Sommaire	  Ainsi,	   les	   définitions	   cliniques	   et	   épidémiologiques	   de	   l’OMS	   se	   limitent	   au	  pouvoir	  de	  fécondation	  du	  sperme	  et	  de	  l’ovule,	  et	  à	  la	  capacité	  de	  l’embryon	  produit	  de	  s’implanter	  dans	   l’utérus,	  de	   façon	  à	  produire	  une	  grossesse,	  peu	   importe	   si	   celle-­‐ci	   se	  rend	   à	   terme,	   alors	   que	   les	   définitions	   démographiques	   ajoutent	   à	   ceci	   la	   capacité	   de	  mener	   la	   grossesse	   à	   terme	   et	   d’obtenir	   une	   naissance	   vivante.	   	   Les	   définitions	  épidémiologiques	   et	  démographiques	   requièrent	   également	  une	  durée	  plus	   longue	  des	  échecs	   des	   tentatives	   que	   les	   définitions	   cliniques.	   Cette	   différence	   a	   été	   identifiée	  comme	  un	  obstacle	  à	  l’intégration	  des	  travaux	  cliniques	  et	  épidémiologiques	  (Habbema	  et	   al.,	   2004),	   dont	   une	   estimation	   claire	   de	   la	   prévalence	   de	   l’infertilité	   (Larsen,	   2005,	  Gurunath	   et	   al.,	   2011).	   Finalement,	   il	   ne	   semble	   pas	   y	   avoir	   de	   consensus	   à	   savoir	   si	  l’infertilité	   doit	   être	   caractérisée	   comme	  une	   «	  maladie	  »,	   comme	  une	   «	  incapacité	  »	   ou	  d’une	   autre	   façon	   plus	   ou	   moins	   précise.	   Une	   telle	   désignation	   revêt	   une	   importance	  capitale	   puisqu’elle	   permet	   de	   déterminer	   l’obligation	   de	   l’État	   ou	   des	   compagnies	  d’assurances	  à	  défrayer	  les	  coûts	  des	  traitements	  destinés	  à	  pallier	  à	  l’infertilité	  (Rydel,	  1999,	  Habbema	  et	   al.,	   2004,	  Khetarpal	   and	  Singh,	  2012).	  Conceptuellement,	   il	   apparait	  	  exagéré	  de	  désigner	  comme	  une	  «	  maladie	  »	  l’absence	  de	  conception	  après	  une	  année	  de	  tentatives	  (Habbema	  et	  al.,	  2004).	  Bien	  que	  l’option	  de	  l’incapacité	  ne	  soit	  pas	  considérée	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dans	  cet	  article,	   les	  auteurs	  suggèrent	  de	  traiter	  l’infertilité	  en	  tant	  qu’un	  «	  symptôme	  »	  qui	  requiert	  une	  investigation	  et	  un	  pronostic	  (Habbema	  et	  al.,	  2004).	  L’objectif	  de	  ce	  mémoire	  est	  l’identification	  de	  solutions	  permettant	  de	  réduire	  la	  prévalence	  de	  l’infertilité	  et	  le	  recours	  aux	  technologies	  de	  reproduction	  qui	  en	  découle,	  et	   l’exploration	  des	  enjeux	  éthiques	  des	  ces	  solutions.	  Une	  définition	  de	  nature	  clinique	  est	  donc	  de	  mise	  puisque	  ces	  définitions	  établissent	  les	  critères	  d’accès	  à	  l’investigation	  de	   la	   fertilité	   en	   vue	   des	   traitements.	   Une	   définition	   épidémiologique	   est	   également	  pertinente	  puisque	  ces	  définitions	  ont	  pour	  but	  d’établir	  la	  prévalence	  de	  l’infertilité	  au	  sein	  de	  la	  population.	  	  Bien	  que	  l’article	  numéro	  2	  touche	  à	  certains	  aspects	  de	  l’évolution	  démographique	  des	  populations	  occidentales	  tels	  que	  le	  vieillissement	  de	  la	  population	  et	   l’agrandissement	  des	   écarts	   entre	   les	   générations,	   une	  définition	  démographique	  de	  l’infertilité	  n’a	  pas	  à	  être	  retenue	  pour	  le	  bénéfice	  de	  ce	  mémoire,	  puisque	  ces	  définitions	  ne	  tiennent	  pas	  systématiquement	  compte	  de	  la	  volonté	  des	  couples	  de	  se	  reproduire.	  	  
Clarté	  conceptuelle	  Habbema	   et	   coll.	   (2004),	   suggèrent	   que	   l’usage	  même	   du	  mot	   «	  infertilité	  »	   est	  problématique	  pour	  diverses	  raisons.	  En	  plus	  de	  l’imprécision	  reliée	  au	  seuil	  minimal	  de	  la	  durée	  de	  l’infertilité,	  	  les	  auteurs	  soulèvent	  la	  confusion	  relative	  au	  pronostic	  présumé	  par	  le	  terme	  et	  le	  manque	  de	  clarté	  dans	  la	  distinction	  entre	  «	  infertilité	  »	  et	  «	  stérilité	  ».	  L’usage	  de	  l’expression	  «	  infertilité	  inexpliquée	  »	  serait	  également	  problématique,	  de	  par	  le	   fait	   que	   les	   mécanismes	   inconnus	   causant	   ce	   type	   d’infertilité	   peuvent	   être	   sous-­‐jacents	   chez	   les	   personnes	   présentant	   d’autres	   mécanismes	   pour	   expliquer	   leur	  infertilité.	  Finalement,	  le	  terme	  «	  subfertility	  »	  bien	  que	  non	  défini	  dans	  les	  dictionnaires	  médicaux,	   semble	   être	   utilisé	   de	   façon	   interchangeable	   avec	   «	  infertilité	  »,	   de	   façon	   à	  causer	   la	   confusion	   (Habbema	   et	   al.,	   2004).	   Gurunath	   et	   coll.	   (2011),	   ont	   identifié	  l’utilisation	   de	   «	   lifetime	   childlessness	  »	   et	   «	  impaired	   fecundity	  »	   dans	   les	   études	  démographiques,	   et	   celle	   de	   «	   subfertility	   »,	   «	   subfecundity	   »,	   	   «	   childlessness	   »	   	   et	   	   «	  unresolved	   infertility	   »	   dans	   les	   études	   épidémiologiques.	   Pour	   ces	   auteurs,	   l’usage	   de	  ces	  termes	  en	  l’absence	  de	  définitions	  claires	  constitue	  un	  obstacle	  aux	  comparaisons	  de	  la	   prévalence	   de	   l’infertilité	   à	   travers	   le	   temps	   et	   entre	   les	   régions	   géographiques	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(Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  De	   plus,	   bien	   que	   ceci	   ne	   soit	   pas	   le	   cas	   des	   définitions	   démographiques	   de	   l’OMS,	  certains	   auteurs	   mentionnent	   que	   l’usage	   de	   «	  fertilité	  »	   et	   «	  infertilité	  »	   par	   les	  démographes	  dans	   le	  but	  de	  quantifier	   la	  croissance	  de	   la	  population,	  et	  ce,	  sans	  égard	  pour	  le	  désir	  de	  concevoir,	  peut	  également	  causer	  la	  confusion	  dans	  la	  discussion	  entre	  les	   disciplines	   et	   altérer	   à	   la	   hausse	   l’estimation	   de	   la	   prévalence	   (Larsen,	   2005).	   De	  telles	  définitions	  on	  été	  répertoriées	  dans	  l’étude	  de	  Gurunath	  et	  coll	  (2011),	  et	  donnent	  également	   lieu	   à	   l’inclusion	   de	   femmes	   très	   jeunes,	   ce	   qui	   a	   également	   pour	   effet	   de	  fausser	   les	   données	   (Gurunath	   et	   al.,	   2011).	   Les	   démographes	   et	   épidémiologistes	  utiliseraient	  davantage	  «	  fécondité	  »	  et	  «	  infécondité	  »,	  pour	  désigner	  ce	  que	  les	  cliniciens	  nomment	   «	  fertilité	  »	   et	   «	  infertilité	  »	   (Habbema	   et	   al.,	   2004).	   En	   conséquence,	   les	  auteurs	   présentent	   une	   méthode	   de	   présentation	   des	   pronostics	   qui	   évacuent	  complètement	   l’usage	   des	   termes	   «	  infertilité	  »,	   «	  sub-­‐fertilité	  »	   et	   «	  infécondité	  »,	   et	  utilise	  plutôt	  un	  vocabulaire	  positif	  en	  termes	  de	  probabilités.	  	  Ces	  variations	  dans	  les	  termes	  et	  dans	  les	  définitions	  font	  en	  sorte	  que	  l’estimation	  de	  la	  prévalence	   de	   l’infertilité	   peut	   varier	   de	   6,8%	   à	   38,6%	   pour	   une	   même	   population	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  Ces	  auteurs	  fournissent	  un	  certain	  nombre	  de	  recommandations	  afin	  de	  clarifier	  les	  enjeux	  :	  1.	  L’usage	  d’une	  définition	  clinique	  qui	  tienne	  compte	  de	  l’âge	  de	  la	  femme	  et	  de	  la	  durée	  des	  tentatives,	  une	  femme	  plus	  âgée	  pouvant	  être	  considérée	  infertile	   après	   un	   durée	   plus	   courte	   des	   essais	   infructueux.	   2.	   Le	   développement	   d’un	  consensus	   sur	   la	   définition	   d’un	   terme	   unique	   pour	   désigner	   la	   problématique	   de	  l’infertilité,	  ainsi	  que	  d’un	  outil	  de	  mesure	  validé.	  3.	  L’usage	  de	  l’obtention	  de	  la	  grossesse	  et	  non	  de	   l’obtention	  d’une	  naissance	  vivante	  comme	  mesure	  de	   fertilité.	  4.	  L’inclusion	  des	   femmes	   entre	   20	   et	   45	   ans	   (en	   âge	   de	   procréer,	  mais	   l’exclusion	   de	   celles	   qui	   ne	  tentent	  pas	  volontairement	  de	  procréer	  (Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  
Définir	  l’infertilité	  en	  tant	  que	  maladie,	  ou	  la	  médicalisation	  de	  l’infertilité	  Dans	  les	  années	  60	  et	  70,	  le	  terme	  «	  involuntary	  childlessness	  »	  était	  utilisé	  en	  lieu	  et	  place	  du	  terme	  «	  infertilité	  »	  (Becker	  and	  Nachtigall,	  1992).	  Une	  traduction	  directe	  et	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exacte	  de	  ce	  terme	  ne	  semble	  pas	  exister	  mais	  pour	  les	  besoin	  de	  cette	  section,	  le	  terme	  «	  non-­‐parentalité	  involontaire	  »	  sera	  utilisé.	  Ce	  terme	  désignait	  alors	  l’infertilité	  en	  tant	  que	  condition	  sociale	  (le	  fait	  de	  ne	  pas	  avoir	  d’enfants	  malgré	  le	  désir	  d’en	  avoir)	  plutôt	  que	  médicale.	  Dans	   la	   décennie	   suivante,	   un	   accroissement	   du	  nombre	  de	   femmes	  qui	  choisissent	   de	   reporter	   la	   maternité	   à	   plus	   tard	   dans	   leur	   vie,	   couplé	   avec	   un	  développement	  accéléré	  de	  la	  recherche	  sur	  la	  fertilité,	  des	  technologies	  de	  reproduction	  et	   d’une	   nouvelle	   spécialité	   de	   la	   médecine,	   auraient	   fait	   en	   sorte	   que	   ce	   phénomène	  «	  social	  »	   devienne	   graduellement	   un	   enjeu	   «	  médical	  »	   (Becker	   and	   Nachtigall,	   1992,	  Bell,	   2010).	   C’est	   alors	   que	   le	   mot	   «	  infertilité	  »	   serait	   apparu	   (Becker	   and	   Nachtigall,	  1992).	   	   À	   noter	   qu’ici,	   l’usage	   du	   terme	   «	  phénomène	   social	  »	   réfère	   à	   la	   situation	  «	  sociale	  »	   d’un	   couple	   hétérosexuel	   sans	   enfants,	   le	   terme	   «	  infertilité	   sociale	  »	   étant	  souvent	  utilisé	  pour	  faire	  référence	  aux	  femmes	  célibataires	  et	  aux	  couples	  homosexuels	  qui	  ont	  recours	  aux	  technologies	  de	  reproduction.	  Les	  objectifs	  de	  ce	  mémoire	  ne	  visent	  toutefois	  pas	  cette	  population.	  Cette	   médicalisation	   de	   la	   non-­‐parentalité	   involontaire	   fut	   également	   favorisée	   par	   la	  perception	  populaire	  que	  le	  fait	  de	  ne	  pas	  avoir	  d’enfants	  est	  un	  comportement	  déviant	  ou	   anormal	   qui	   ne	   correspond	   pas	   aux	   normes	   sociales	   établies.	   La	   médicalisation	  devient	  alors	  une	  façon	  de	  légitimer	  la	  situation	  ainsi	  que	  de	  tenter	  d’y	  remédier	  (Becker	  and	  Nachtigall,	   1992),	   la	   «	  maladie	  »	   servant	   de	   légitimation	   de	   la	   «	  déviance	   sociale	  »	  (Bell,	  2010).	  	  La	  non-­‐parentalité	  involontaire	  ne	  correspond	  donc	  plus	  à	  une	  «acte	  de	  la	  nature»	   sur	   lequel	   une	   personne	   n’a	   pas	   de	   pouvoir,	   elle	   devient	   plutôt	   un	   défi	   à	  surmonter	   qui	   s’accompagne	   d’attentes	   de	   la	   société	   envers	   la	   personne	   touchée	   pour	  qu’elle	  tente	  d’y	  remédier	  (Bell,	  2010)	  :	  
«Medicalisation	  has	  reinvented	   infertility	  as	  an	   intermediate,	   liminal	  state	  of	  «	  not	  
yet	   pregnant	  »,	   making	   the	   onus	   of	   motherhood	   all	   the	   more	   prominent	   (Greil,	  
1991).	  Dans	  le	  cadre	  ce	  cette	  démarche,	  une	  fonction	  biologique	  déficitaire	  est	  identifiée	  comme	  cause	  de	   la	  «	  maladie	  »,	  chez	  des	  sujets	  dont	   la	  santé	  n’est	  autrement	   jamais	  remise	  en	  question	   (Becker	   and	   Nachtigall,	   1992).	   Or,	   il	   n’existe	   aucun	   remède	   miracle	   et	   la	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désignation	  de	  l’infertilité	  en	  tant	  que	  maladie	  n’est	  pas	  sans	  conséquences	  :	  
«	  The	   way	   in	   which	   infertility	   is	   medically	   defined	   and	   treated	   is	   based	   on	  
biomedical	   assumptions	   that	   lead	   to	   the	   categorization	   of	   infertility	   as	   a	   disease	  
entity,	   a	   medical	   statement	   that	   it	   is	   abnormal	   to	   be	   unable	   to	   reproduce	  
biologically	  »	  (Becker	  and	  Nachtigall,	  1992).	  La	  norme	  sociale	  voulant	  que	   la	  parentalité	   involontaire	  soit	  une	  situation	  déviante	  est	  exacerbée	   par	   le	   potentiel	   d’y	   remédier	   et	   les	   attentes	   de	   la	   société	   qui	   s’y	   rattachent	  (Bell,	  2010).	  Elle	  est	  également	  répliquée	  dans	   les	  valeurs	  sous-­‐jacentes	  des	  milieux	  de	  soins.	  Selon	  les	  recherches	  de	  Becker	  et	  Nachtigall	  (1992),	  ceci	  se	  traduit	  de	  trois	  façons	  différentes.	   En	   premier	   lieu,	   tout	   comme	   les	   gens	   s’attendent	   à	   ce	   que	   la	   conception	  naturelle	   vienne	   rapidement	   et	   facilement,	   lorsqu’ils	   entament	   le	   processus	   d’aide	  médicale	   à	   la	   procréation,	   ils	   s’attendent	   à	   ce	   que	   le	   coup	   de	   pouce	   technologique	  fonctionne	   simplement	   et	   rapidement.	   Ils	   sont	   alors	   confrontés	   à	   la	   réalité	   de	   la	  complexité	   du	   processus,	   incluant	   le	   caractère	   intrusif	   de	   diverses	   procédures	   et	  l’attribution	  d’une	  nouvelle	  signification	  péjorative	  à	  l’acte	  sexuel	  :	  
«	  Activities	   already	   laden	   with	   symbolic	   meaning,	   such	   as	   sexual	   intercourse,	  
acquired	   another	   layer	   of	   meaning	   that	   revolved	   around	   illness,	   stigma,	   and	   the	  
failure	  to	  conceive	  »	  (Becker	  and	  Nachtigall,	  1992).	  À	  ceci,	  Bell	   (2010)	  ajoute	  que	   la	  médicalisation	  de	   l’infertilité	  suppose	  une	   image	  de	   la	  femme	  infertile	  blanche	  provenant	  d’un	  milieu	  aisé	  et	  apte	  à	  devenir	  une	  bonne	  mère,	  en	  opposition	   aux	   femmes	   de	   milieux	   socioéconomiques	   plus	   faibles,	   souvent	   d’origines	  ethniques	  différentes	  et	  qui	  seraient	  «	  trop	  »	  fertiles	  (Bell,	  2010).	  Le	  stigma	  de	  l’infertilité	  mentionné	   ci-­‐haut	   est	   donc	   exacerbé	   par	   les	   stigmas	   populaires	   touchant	   les	   milieux	  socioéconomiques	   défavorisés.	   	   Cette	   conception	   aurait	   un	   effet	   pervers	   sur	   l’équité	  d’accès	  aux	  services	  en	  raison	  de	  mécanismes	  systémiques	  inhérents	  à	  l’intersection	  de	  la	  médecine	  et	  de	  la	  société.	  La	  médicalisation	  de	  l’accouchement	  et	  celle	  de	  l’infertilité	  auraient	  ainsi	  contribué	  à	  la	  «	  naturalisation	  »	  d’iniquités	  structurelles	  (Bell,	  2010).	  En	   second	   lieu,	   il	   semble	   que	   les	   procédures	   médicales	   contribuent	   à	   exacerber	   le	  sentiment	  d’anormalité	  déjà	  présent	  chez	  les	  couples	  qui	  n’ont	  pas	  réussi	  à	  concevoir.	  Ce	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phénomène	   s’explique	   en	   partie	   par	   les	   méthodes	   par	   essais	   et	   erreurs	   ou	   même	  expérimentales	  des	   traitements,	   alors	  que	   les	  données	   scientifiques	  ne	  permettent	  pas	  d’établir	   un	   pronostic	   certain.	   Ceci	   entraîne	   des	   conséquences	   pour	   les	   personnes	  infertiles	   au	   niveau	   de	   l’image	   de	   soi	   et	   de	   l’image	   corporelle	   (Becker	   and	   Nachtigall,	  1992).	   Bell	   (2010)	   ajoute	   que	   la	   médicalisation	   a	   pour	   effet	   «	  d’individualiser	  »	  l’expérience	  de	   l’infertilité,	   ce	  qui	  donne	   lieu	  à	   l’usage	  du	  blâme	  et	  de	   la	  responsabilité	  individuelle	   pour	   la	   condition.	   Dans	   ce	   contexte,	   les	   stéréotypes	   de	   la	   société	   sont	  reproduits;	  alors	  que	  l’on	  blâme	  les	  femmes	  infertiles	  des	  milieux	  socioéconomiques	  plus	  faible	  pour	  un	  mode	  de	  vie	  présumé	  «	  risqué	  »	  impliquant	  la	  promiscuité	  et	  l’exposition	  aux	   infections	   transmises	   sexuellement	   et	   par	   le	   sang	   (ITSS),	   les	   femmes	   infertiles	   de	  milieux	  plus	  aisés	  bénéficient	  de	   l’empathie	  de	   la	  société	  puisque	  l’on	  présume	  qu’elles	  sont	  infertiles	  parce	  qu’elles	  ont	  attendu	  trop	  longtemps	  pour	  se	  reproduire	  en	  raison	  de	  leur	   carrière	   ou	   de	   leur	   circonstances	   personnelles,	   ce	   qui	   justifie	   	   un	   système	  discriminatoire	  d’accès	  aux	  services	  (Bell,	  2010).	  Finalement,	  alors	  que	  le	  commencement	  des	  interventions	  s’accompagne	  d’un	  sentiment	  de	  prise	  de	  pouvoir,	  de	  responsabilité	  et	  d’espoir,	   les	  échecs	  répétés	  à	  travers	   le	  temps	  amenuisent	   graduellement	   cette	   réaction	   initiale	   pour	   laisser	   place	   à	   un	   sentiment	  d’impuissance,	  de	  dépendance	  et	  à	  une	  image	  négative	  de	  soi.	  Hormis	  l’obtention	  d’une	  grossesse,	   la	   seule	   façon	  pour	   les	   couples	  de	  mettre	   fin	  à	   ce	  mal-­‐être	  est	  de	   choisir	  de	  cesser	   les	   tentatives.	  Or,	   	  ce	  qui	  s’offre	  à	  eux	  dans	   le	  cadre	  de	  cette	  décision	  ne	  semble	  soudain	   guère	   attrayant,	   en	   raison	   de	   la	   mentalité	   implantée	   par	   la	   poursuite	   des	  traitements	  :	  
«	  Alternative	   social	   solutions,	   such	   as	   remaining	   childless,	   adoption,	   and	   other	  
modes	  of	  incorporating	  children	  into	  daily	  life,	  such	  as	  fostering	  others'	  children,	  are	  
apparently	   viewed	   as	   more	   undesirable	   once	   a	   biomedical	   approach	   is	   initiated	  
because	  they	  symbolize	  a	  dual	   failure:	   the	   failure	  to	  conceive	  and	  the	   failure	  to	  be	  
cured	  »	  (Becker	  and	  Nachtigall,	  1992).	  Alors	  que	  la	  médicalisation	  force	  les	  couples	  n’ayant	  pas	  réussi	  à	  pallier	  leur	  infertilité	  à	  faire	  face	  à	  ce	  défi	  après-­‐coup,	  Bell	  (2010)	  soutien	  qu’elle	  fait	  également	  en	  sorte	  que	  des	  mesures	  préventives	  ne	  sont	  pas	  mises	  en	  place	  en	  raison	  d’une	  trop	  grande	  importance	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accordée	  aux	  traitements	   	  dans	  ce	  cadre	  médical	  curatif	  (Bell,	  2010).	  Ainsi,	  certains	  cas	  d’infertilité	  pourraient	  être	  évités	  et	  l’usage	  des	  technologies	  médicales	  de	  reproduction	  pourrait	  être	  réduit.	  Ce	  phénomène	  a	  également	  été	  soulevé	  par	  Steinberg	  (1997):	  
«	   It	   can	   be	   argued	   that	   the	   hegemonic	   association	   of	   progressive	  medicine	  with	  
developments	   of	   increasingly	   sophisticated	   technological	   processes	   and	   expertise	  
marginalise	   alternative,	   less	   glamorous,	   and	   indeed,	   less	  medicalised	  approaches	  
to	  health	  care.	  Indeed,	  characteristic	  of	  a	  medical	  model	  is	  a	  definition	  of	  ill-­‐health	  
in	   terms	   of	   individual	   pathology	   (Illich,	   1976),	   a	   definition	   that	   side-­‐steps	   the	  
complex	   social	   conditions/relations	   of	   adversity	   and	   class	   inequality	   (e.g.,	   poor	  
housing,	   poverty,	   environmental	   pollution,	   and	   oppression)	   that	   are	   associated	  
with	  ill-­‐health	  »	  (Steinberg,	  1997).	  Ainsi,	   l’individualisation	  de	   l’expérience	  et	   l’emphase	  démesurée	  sur	   les	   traitements	  au	  détriment	  des	  	  actions	  qui	  pourraient	  être	  menées	  au	  niveau	  des	  étiologies,	  découlent	  de	  cette	   conception	   «	  médicale	  »	   et	   non	   «	  sociale	  »	   de	   l’infertilité	   (Bell,	   2010).	   Becker	   et	  Nachtigall	  concluent	  que	  dans	  le	  cas	  de	  la	  non-­‐parentalité	  involontaire,	  tout	  comme	  dans	  le	  cas	  de	  beaucoup	  de	  problèmes	  à	  priori	  “sociaux”	  impliquant	  une	  déviation	  de	  la	  norme	  établie,	  la	  médicalisation	  ne	  constitue	  pas	  une	  solution	  efficace,	  puisque	  le	  problème	  est	  alors	  redéfinit	  comme	  un	  conflit	  entre	  l’individu	  et	  son	  propre	  corps,	  alors	  qu’il	  était	  au	  départ,	   un	   conflit	   entre	   l’individu	   et	   les	   attentes	   de	   la	   société	   (Becker	   and	   Nachtigall,	  1992).	  	  
Définir	  l’infertilité	  en	  tant	  qu’incapacité,	  le	  modèle	  CIF	  	   Certains	   auteurs	   ont	   signifié	   que	   l’infertilité	   correspondait	   davantage	   à	   la	  définition	  de	  l’	  «	  incapacité	  »	  plutôt	  qu’à	  celle	  de	  la	  «	  maladie	  ».	  	  En	  effet,	  l’infertilité	  peut	  être	  causée	  par	  une	  maladie	  telle	  que	  l’endométriose	  ou	  le	  cancer	  des	  testicules.	  Elle	  peut	  également	   être	   la	   cause	  de	  maladies	   telles	  que	   la	  dépression	  et	  des	   troubles	  d’anxiété.	  Cependant,	  elle	  n’est	  pas	  une	  maladie	  en	  elle-­‐même,	  puisqu’une	  personne	  présentant	  une	  infertilité	   idiopathique	   peut-­‐être	   en	   parfaite	   santé	   physique	   et	   émotionnelle	   malgré	  l’échec	  de	   la	   reproduction.	  De	  même,	  une	  personne	  ayant	  perdu	   l’usage	  de	   ses	   jambes	  peut	  être	  en	  parfaite	  santé	  physique	  et	  émotionnelle	  malgré	  qu’il	  lui	  soit	  impossible	  de	  se	  lever	   et	   de	   marcher.	   Ainsi,	   l’infertilité	   peut	   être	   conceptualisée	   dans	   la	   Classification	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internationale	  du	  Fonctionnement,	  du	  handicap	  et	  de	  la	  santé	  (CIF)	  proposée	  par	  l’OMS	  en	   2001	   (Khetarpal	   and	   Singh,	   2012).	   Cette	   classification	   décrit	   l’incapacité	   comme	   le	  résultat	  d’un	  déficit	  physiologique	  sur	  la	  capacité	  de	  participation	  aux	  activités	  normales.	  Les	   structures	   et	   fonctions	   corporelles	   reproductives	   sont	   incluses	   dans	   la	   liste	   de	  structures	  et	  de	  fonction	  pouvant	  être	  touchées	  par	  un	  déficit.	  De	  plus,	  la	  relation	  parent-­‐enfant,	  décrite	  comme;	  
«	  devenir	  ou	  être	  un	  parent,	  naturel	  ou	  adoptif,	  comme	  avoir	  un	  enfant	  et	  avoir	  avec	  
lui	   une	   relation	   de	   parent,	   ou	   créer	   une	   telle	   relation	   avec	   un	   enfant	   adoptif,	   y	  
compris	   en	   apportant	   des	   soins	   physiques,	   intellectuels	   et	   affectifs	   à	   son	   enfant	  
naturel	  ou	  adoptif	  »	  fait	   partie	   de	   la	   liste	   des	   activités	   donc	   la	   participation	   peut	   être	   entravée,	   sous	   la	  rubrique	   «	  relations	   et	   interactions	   avec	   autrui	  »	   (World	   Health	   Organization,	   2013b	   -­‐	  ICF	   Browser).	   La	   quatrième	   composante	   du	   modèle	   CIF	   se	   constitue	   des	   facteurs	  environnementaux	  et	  personnels	   affectant	   également	   la	  participation	  aux	  activités.	   Les	  services	  de	   santé	  offerts	   faisant	  partie	  de	   cette	   catégorie,	   la	  procréation	  médicalement	  assistée	  pourrait	  constituer	  un	  tel	  facteur,	  en	  plus	  des	  facteurs	  environnementaux	  causés	  par	  l’activité	  de	  l’homme	  et	  affectant	  la	  fertilité.	  Ceci	  n’a	  cependant	  pas	  été	  explicité	  dans	  la	   littérature.	   De	   plus,	   le	   stigma	   relié	   à	   l’infertilité	   a	   une	   influence	   négative	   sur	   la	  participation	   sociale	   des	   couples	   n’ayant	   pas	   réussi	   à	   se	   reproduire,	   et	   constitue	  également	  un	  facteur	  environnemental	  pertinent	  dans	  la	  conceptualisation	  de	  l’infertilité	  en	  tant	  qu’incapacité	  (Khetarpal	  and	  Singh,	  2012).	  D’ailleurs,	  la	  cour	  suprême	  des	  États-­‐Unis	   a	   émis	   un	   avis	   voulant	   que	   l’incapacité	   de	   se	   reproduire	   correspondait	   à	   la	  définition	   d’incapacité	   encadrant	   la	   «American	   with	   Disability	   Act»	   (Macaluso	   et	   al.,	  2010a)	  Les	   figures	   qui	   suivent	   ont	   pour	   objectif	   de	   démontrer	   comment	   l’infertilité	   peut	  s’inscrire	  dans	  le	  modèle	  CIF,	  et	  donc	  se	  définir	  comme	  «	  incapacité	  ».	  Les	  figures	  1,	  3	  et	  5	  proviennent	  du	  document	  «Towards	  a	  Common	  Language	  for	  Functioning,	  Disability	  and	  Health	   :	   ICF	   -­‐	   The	   International	   Classification	   of	   Functioning,	   Disability	   and	   Health	   »	  publié	  par	  l’OMS	  en	  2002	  pour	  décrire	  les	  visées	  et	  la	  portée	  du	  CIF.	  Les	  figures	  2,	  4	  et	  6	  
	   	   	  18	  
sont	   adaptées	   des	   figures	   1,	   3	   et	   5	   afin	   de	   représenter	   l’application	   du	   CIF	   à	   la	  problématique	  de	  l’infertilité.	  La	  figure	  1	  représente	  le	  modèle	  de	  l’incapacité	  sur	  lequel	  se	  base	  la	  CIF.	  La	  prémisse	  de	  ce	  modèle	  veut	  que	  ni	  un	  modèle	  strictement	  médical	  ni	  un	  modèle	  strictement	  social	  de	  l’incapacité	   puisse	   décrire	   adéquatement	   le	   phénomène.	   L’incapacité	   se	   trouvant	   à	  l’intersection	  des	  déficits	  biologiques	  et	  de	  la	  réaction	  de	  la	  société	  à	  ceux-­‐ci,	  un	  modèle	  «	  biopsychosocial	  »	   est	   de	   mise.	   Un	   tel	   modèle	   inclus	   les	   fonctions	   biologiques	   et	   les	  traitements	   médicaux	   qui	   s’y	   rattachent,	   de	   même	   que	   les	   attitudes	   de	   la	   société	   qui	  contribuent	   à	   exacerber	   ou	   à	   améliorer	   la	   situation	   et	   surtout,	   les	   relations	  d’interdépendance	  entre	  les	  deux	  sphères.	  On	  y	  retrouve	  donc	  la	  condition	  médicale	  ou	  biologique	   (modèle	  médical)	   et	   les	   facteurs	   personnels	   et	   environnementaux	   (modèle	  social),	   ainsi	   que	   leurs	   liens	   avec	   trois	   différents	   niveaux	   de	   fonctionnement,	   soit	   les	  fonctions	  et	  structures	  corporelles,	  l’activité	  et	  la	  participation.	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  La	  figure	  2	  a	  été	  crée	  à	  partir	  de	  la	  figure	  1	  pour	  le	  bénéfice	  de	  ce	  mémoire,	  afin	  de	  décrire	  spécifiquement	  les	  enjeux	  de	  l’infertilité	  dans	  le	  contexte	  de	  ce	  modèle.	   	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  




























Figure	  2	  :	  Intégration	  des	  enjeux	  de	  l’infertilité	  au	  modèle	  de	  l’incapacité	  (adaptée	  de	  la	  figure	  1)	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La	  figure	  3	  fournit	  des	  exemples	  d’incapacités	  affectant	  les	  trois	  niveaux	  de	  fonctionnement	  décrits	  au	  centre	  de	  la	  figure	  1.	   	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
La	  figure	  4	  a	  été	  crée	  à	  partir	  de	  la	  figure	  3	  pour	  le	  bénéfice	  de	  ce	  mémoire,	  afin	  de	  représenter	  un	  exemple	  spécifique	  à	  l’infertilité	  sous	  le	  même	  modèle.	  
HEALTH	  
CONDITION	  
IMPAIRMENT	   ACTIVITY	  
LIMITATION	  
PARTICIPATION	  
RESTRICTION	  Endometriosis	   Infertility	   Reproduction	   -­‐	  Parent-­‐child	  relationship	  due	  to	  reproduction	  failure.	  -­‐	  Social	  activities	  due	  to	  infertility	  stigma	  
Figure	  4:	  Exemple	  d'incapacité	  affectant	  les	  trois	  niveaux	  de	  fonctionnement	  en	  lien	  avec	  l'infertilité	  	  
(adaptée	  de	  la	  figure	  3)	  
Figure	  3:	  Exemples	  d'incapacités	  affectant	  les	  trois	  niveaux	  de	  fonctionnement	  de	  la	  CIF	  (World	  Health	  
Organization,	  2002)	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Tel	   que	   mentionné	   précédemment,	   la	   reconnaissance	   de	   l’infertilité	   en	   tant	  qu’incapacité	   permet	   une	   plus	   grande	   accessibilité	   à	   des	   services	   pour	   les	   personnes	  touchées	   (Khetarpal	   and	   Singh,	   2012,	   Rydel,	   1999).	   En	   plus	   de	   ceci,	   le	   CIF	   comprend	  également	   une	   composante	   de	   prévention.	   En	   conséquence,	   la	   reconnaissance	   de	  l’infertilité	   comme	   une	   incapacité	   pourrait	   également	   justifier	   le	   développement	  d’initiatives	  de	  prévention.	  La	  figure	  5	  représente	  les	  enjeux	  de	  prévention	  institués	  dans	  le	  cadre	  du	  CIF	  alors	  que	  la	  figure	  6,	  représente	  un	  exemple	  plus	  spécifique	  à	  l’infertilité.	  
	  
Figure	  5:	  Les	  niveaux	  de	  fonctionnement	  de	  la	  CIF	  et	  les	  niveaux	  d'intervention	  correspondants	  	  
(World	  Health	  Organization,	  2002)	  	   Intervention	   Prevention	  
OVARIAN	  FAILURE	   Medical	  treatment/care	  Medication	   Health	  promotion,	  Prevention	  of	  lifestyle	  /environment	  related	  causes.	  
INFERTILITY	   Medical	  treatment/care	  Medication	   Prevention	  of	  psychosocial	  impact	  through	  counselling	  
REPRODUCTION	  
HINDERED	  
Medical	  treatment/care	  Assisted	  reproductive	  technologies	  (ART)	  Adoption	  
Prevention	  of	  side	  effects	  of	  treatments.	  
-­‐	  PARENT-­‐CHILD	  
RELATIONSHIP	  
-­‐	  SOCIAL	  EXCLUSION	  
Public	  education	  to	  alleviate	  stigma.	   Environmental	  change	  Accessible	  ART	  services	  
Figure	  6:	  Intervention	  et	  prévention	  selon	  les	  niveaux	  de	  fonctionnement	  de	  la	  CIF	  (adaptée	  de	  la	  figure	  5)	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Ainsi,	   l’infertilité	   est	   une	   condition	   pour	   laquelle	   les	   définitions	   sémantiques	   et	  conceptuelles	   demeurent	   variées	   et	   imprécises.	   Pour	   les	   besoins	   de	   ce	   mémoire,	  l’infertilité	  sera	  définie	  comme	  l’incapacité	  d’obtenir	  une	  grossesse	  et/ou	  de	  mener	  celle-­‐ci	   à	   terme,	   malgré	   le	   désir	   et	   les	   tentatives	   de	   le	   faire,	   et	   ce,	   pendant	   une	   période	  suffisante	   pour	   justifier	   une	   consultation	   médicale.	   Une	   telle	   définition	   s’apparente	  davantage	  aux	  définitions	  cliniques	  et	  épidémiologiques	  que	  démographiques.	  Une	  durée	  arbitrairement	  choisie	  de	   l’infertilité	  n’est	  pas	  requise	  pour	   le	  bénéfice	  de	  ce	  mémoire.	  Toutefois,	   il	   est	   important	   de	   mentionner	   l’implication	   de	   la	   consultation	   médicale	  puisque	   c’est	   la	   prévention	   du	   besoin	   de	   celle-­‐ci	   qui	   est	   explorée.	   	   Bien	   qu’il	   soit	   en	  dehors	  du	  mandat	  de	  ce	  mémoire	  de	  recommander	  l’utilisation	  du	  terme	  «	  incapacité	  »	  à	  des	  fins	  conceptuelles	  ou	  dans	  le	  but	  de	  justifier	  le	  financement	  de	  ressources	  médicales,	  ce	   terme	   et	   cette	   définition	   sont	   choisies	   en	   raison	   de	   la	   dimension	   biopsychosociale	  complète	  présentée	   et	   de	   la	   composante	  de	  prévention	  qui	   s’y	   rattache.	  Bien	  qu’il	   soit	  intuitif	  de	  croire	  que	  la	  définition	  de	  l’infertilité	  en	  tant	  que	  maladie	  justifie	  également	  la	  mise	  de	  l’avant	  de	  mesures	  préventives,	  il	  a	  été	  vu	  précédemment	  que	  le	  modèle	  médical	  de	   l’infertilité	   néglige	   considérablement	   cette	   composante.	   De	   plus,	   l’article	   numéro	   1	  présente	  les	  arguments	  nécessaires	  pour	  la	  conceptualisation	  de	  l’infertilité	  en	  tant	  que	  problème	  de	  santé	  publique.	  	  
Santé	  publique	  	   La	   santé	   publique	   est	   un	   domaine	   vaste	   pour	   lequel	   de	   nombreuses	   définitions	  ont	   été	   proposées	   dans	   la	   littérature	   scientifique	   à	   travers	   les	   années.	   L’absence	   de	  consensus	  sur	  une	  définition	  claire	  pourrait	  s’expliquer	  par	   la	  grande	  variété	  d’intérêts	  spécifiques	  en	  jeu	  lorsque	  vient	  le	  temps	  d’attribuer	  la	  mention	  de	  «	  problème	  de	  santé	  publique	  »	   à	   un	   phénomène	   ou	   une	   condition	   (Verweij	   and	   Dawson,	   2007).	  L’Organisation	  mondiale	  de	  la	  santé	  la	  définit	  ainsi	  :	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«	   Public	   health	   refers	   to	   all	   organized	   measures	   (whether	   public	   or	   private)	   to	  
prevent	   disease,	   promote	   health,	   and	   prolong	   life	   among	   the	   population	   as	   a	  
whole.	  Its	  activities	  aim	  to	  provide	  conditions	  in	  which	  people	  can	  be	  healthy	  and	  
focus	   on	   entire	   populations,	   not	   on	   individual	   patients	   or	   diseases.	   Thus,	   public	  
health	   is	   concerned	   with	   the	   total	   system	   and	   not	   only	   the	   eradication	   of	   a	  
particular	  disease.	  The	  three	  main	  public	  health	  functions	  are:	  
	  
-­‐	  The	  assessment	  and	  monitoring	  of	  the	  health	  of	  communities	  and	  populations	  at	  
risk	  to	  identify	  health	  problems	  and	  priorities.	  
-­‐	  The	  formulation	  of	  public	  policies	  designed	  to	  solve	  identified	  local	  and	  national	  
health	  problems	  and	  priorities.	  
-­‐	  To	  assure	  that	  all	  populations	  have	  access	  to	  appropriate	  and	  cost-­‐effective	  care,	  
including	  health	  promotion	  and	  disease	  prevention	  services.	  
	  
Public	   health	   professionals	   monitor	   and	   diagnose	   the	   health	   concerns	   of	   entire	  
communities	   and	   promote	   healthy	   practices	   and	   behaviours	   to	   ensure	   that	  
populations	   stay	  healthy.	  One	  way	   to	   illustrate	   the	  breadth	  of	  public	  health	   is	   to	  
look	  at	  some	  notable	  public	  health	  campaigns:	  
	  
-­‐	  Vaccination	  and	  control	  of	  infectious	  diseases	  
-­‐	  Motor-­‐vehicle	  safety	  
-­‐	  Safer	  workplaces	  
-­‐	  Safer	  and	  healthier	  foods	  
-­‐	  Safe	  drinking	  water	  
-­‐	  Healthier	  mothers	  and	  babies	  and	  access	  to	  family	  planning	  
-­‐	  Decline	  in	  deaths	  from	  coronary	  heart	  disease	  and	  stroke	  
-­‐	  Recognition	  of	  tobacco	  use	  as	  a	  health	  hazard.	  
	  
The	   term	  global	  public	  health	  recognizes	   that,	  as	  a	  result	  of	  globalization,	   forces	  
that	  affect	  public	  health	  can	  and	  do	  come	  from	  outside	  state	  boundaries	  and	  that	  
responding	   to	   public	   health	   issues	   now	   requires	   attention	   to	   cross-­‐border	   health	  
risks,	  including	  access	  to	  dangerous	  products	  and	  environmental	  change.	  »	  (World	  Health	  Organization,	  2013a)	  	  Les	   diverses	   définitions	   proposées	   peuvent	   être	   «	  étroites	  »	   ou	   «	  larges	  »	   et	  «	  normatives	  »	   ou	   «	  descriptives	  ».	   De	   plus,	   certaines	   formulations	   présentent	   une	  définition	  fondamentale	  («	  core	  definition	  »),	  alors	  que	  d’autres	  élaborent	  plutôt	  une	  liste	  d’éléments	  qui	  constituent	  la	  santé	  publique	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007)	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Définitions	  étroites	  et	  larges	  Les	  définitions	  dites	  «	  étroites	  »	  sont	  davantage	  traditionnelles.	  Elles	  restreignent	  le	  domaine	  aux	  enjeux	  environnementaux,	   sanitaires,	   infectieux	  et	  préventifs	   	   (Verweij	  and	  Dawson,	  2007).	  	  En	  voici	  un	  exemple	  :	  
«	  the	   science	   and	   the	   art	   of	   preventing	   disease,	   prolonging	   life,	   and	   promoting	  
physical	   health	   and	   efficiency	   through	   organized	   community	   efforts	   for	   the	  
sanitation	  of	  the	  environment,	  the	  control	  of	  community	  infections,	  the	  education	  of	  
the	  individual	  in	  principles	  of	  personal	  hygiene,	  and	  the	  organization	  of	  medical	  and	  
nursing	  service	  for	  the	  early	  diagnosis	  and	  preventive	  treatment	  of	  disease	  »	  (Gostin,	  2010)	  Une	   définition	   peut	   également	   être	   considérée	   comme	   étroite	   lorsqu’elle	   restreint	   le	  domaine	   aux	   activités	   conduites	   par	   le	   l’état	   dans	   le	   but	   de	   protéger	   la	   santé	   de	   la	  population	   (Verweij	   and	   Dawson,	   2007).	   Les	   définitions	   étroites	   ont	   l’avantage	   de	  délimiter	  clairement	  le	  domaine	  et	  la	  pratique	  de	  la	  santé	  publique.	  Cependant,	  plusieurs	  auteurs	  les	  critiquent	  et	  les	  considèrent	  incomplètes	  puisqu’elles	  ne	  tiennent	  pas	  compte	  de	  tous	   les	   facteurs	  ayant	  un	  effet	  direct	  ou	   indirect	  sur	   la	  santé	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007).	  L’enjeu	  principal	  de	  la	  santé	  publique	  dans	  une	  définition	  étroite	  est	  la	  prévention	  et	   la	  réduction	  de	  menaces	  spécifiques	  et	   identifiées	  sur	  la	  santé	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007).	  En	  plus	  des	  fonctions	  de	  base	  touchées	  par	  les	  définitions	  étroites,	  les	  définitions	  larges	  tiennent	  compte	  des	  déterminants	  sociaux,	  culturels	  et	  économiques	  de	  la	  santé	  et	  des	   mesure	   qui	   peuvent	   être	   prises	   pour	   mitiger	   leurs	   effets	   néfastes	   (Verweij	   and	  Dawson,	   2007)	   .	   La	   définition	   de	   l’OMS	   mentionnée	   ci-­‐haut	   est	   un	   exemple	   de	   cette	  philosophie	  :	  «	  […]	  Its	  activities	  aim	  to	  provide	  conditions	  in	  which	  people	  can	  be	  healthy	  […]	  »	  (World	  Health	  Organization,	  2013a).	  Dans	  cette	  optique,	  l’enjeu	  principal	  de	  la	  santé	  publique	  se	  déplace	  de	  la	  prévention	  et	  de	  la	  protection	  contre	  les	  menaces	  vers	  la	  promotion	  de	  la	  santé	  et	  du	  bien-­‐être	  d’une	  façon	   plus	   générale	   (Verweij	   and	   Dawson,	   2007).	   Bien	   qu’elles	   soient	   plus	  représentatives	  de	  la	  réalité	  que	  les	  définitions	  étroites,	  les	  définitions	  larges	  comportent	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des	  défis	  dans	  la	  priorisation	  des	  besoins	  puisqu’un	  grand	  nombre	  d’enjeux	  deviennent	  pertinents	  pour	  la	  santé	  publique.	  Des	  problèmes	  peuvent	  également	  survenir	  au	  niveau	  de	  l’expertise	  des	  professionnels	  de	  la	  santé	  publique	  qui	  n’ont	  pas	  toujours	  la	  formation	  et	   les	  connaissances	  pour	  considérer	  adéquatement	  chacun	  des	  facteurs	  pertinents	  à	   la	  santé	  dans	  une	  définition	   large	  de	   la	   santé	  publique.	  Finalement,	   le	   soutien	  d’une	   telle	  approche	   génère	   inévitablement	   une	   prise	   de	   position	   politique	   relative	   aux	   mesures	  sociales	  et	  à	  la	  redistribution	  des	  ressources.	  Or,	  le	  domaine	  de	  la	  santé	  publique	  n’a	  pas	  nécessairement	   intérêt	   à	   se	   positionner	   de	   la	   sorte,	   au	   risque	   d’être	   taxé	   de	   manque	  d’objectivité	  (Gostin,	  2010).	  
Définitions	  normatives	  et	  descriptives	  	   Alors	  que	  certains	  auteurs	  se	  contentent	  de	  décrire	  les	  fonctions	  et	  les	  objectifs	  de	  la	  santé	  publique;	  
«	  The	  science	  and	  art	  of	  preventing	  disease,	  prolonging	  life	  and	  promoting	  health	  
through	  organised	  community	  efforts	  »	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007)	  d’autres	   ajoutent	   à	   ceci	   une	  dimension	  de	   responsabilité	   collective	  qui	   charge	   la	   santé	  publique	  d’une	  plus	  grande	  normativité	  :	  
«	  What	  we,	  as	  a	  society,	  do	  collectively	  to	  assure	  the	  conditions	  in	  which	  people	  can	  
be	  healthy	  »	  
«	  Society	  ‘s	   obligation	   to	   assure	   the	   conditions	   for	   people’s	   health	  »	   (Verweij	   and	  
Dawson,	  2007)	  Il	   a	   été	   vu	   précédemment	   que	   la	   désignation	   d’un	   phénomène	   comme	   «	  maladie	  »	   ou	  comme	   «	  incapacité	  »	   mène	   à	   une	   plus	   grande	   offre	   de	   services	   pour	   les	   personnes	  touchées.	   Dans	   le	   contexte	   d’une	   définition	   normative	   de	   la	   santé	   publique,	   la	  désignation	   d’un	   phénomène	   comme	   «	  problème	   de	   santé	   publique	  »,	   entraîne	   un	  impératif	  moral	  de	  la	  société	  envers	  la	  prise	  en	  charge	  du	  problème	  en	  question	  (Verweij	  and	   Dawson,	   2007).	   Ainsi,	   la	   désignation	   de	   l’infertilité	   comme	   «	  problème	   de	   santé	  publique	  »	   est	   susceptible	   de	   générer	   davantage	   d’attention	   sur	   le	   problème	   et	  contribuer	  à	  une	  augmentation	  de	  l’offre	  de	  services	  publics,	  tant	  préventifs	  que	  curatifs.	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Verweij	  et	  Dawson	  ont	  reconnu	  les	  tensions	  et	  dilemmes	  relatifs	  à	  l’endossement	  des	   divers	   types	   de	   définitions	   et	   tenté	   d’offrir	   une	   conception	   nouvelle	   de	   la	   santé	  publique	   et	   de	   ce	   qui	   la	   concerne	   en	   définissant	   le	   terme	   «	  publique	  »	   dans	   «	  santé	  publique	  ».	   La	   section	   1	   du	   premier	   article	   décrit	   cette	   conceptualisation	   et	   élabore	  davantage	  sur	  la	  façon	  dont	  l’infertilité	  s’inscrit	  dans	  le	  concept	  de	  santé	  publique	  ainsi	  présenté.	   La	   seconde	   section	   du	   deuxième	   article	   reprend	   également	   les	   éléments	   de	  cette	   conceptualisation,	   de	   façon	   un	   peu	   plus	   concise,	   afin	   d’illustrer	   comment	   l’âge	  maternel	  avancé	  peut	  également	  s’y	  inscrire.	  
Les	  fonctions	  de	  la	  santé	  publique	  et	  le	  contexte	  québécois	  	   Verweij	  et	  Dawson	  notent	  également	  que	  certains	  auteurs	  préfèrent	  énumérer	  les	  éléments	   ou	   les	   fonctions	   propres	   à	   la	   santé	   publique,	   plutôt	   que	   d’y	   attribuer	   une	  définition	  nominale	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007).	  Une	  telle	  approche	  est	  reflétée	  dans	  le	  Programme	  national	  de	  santé	  publique	  :	  	  
«	  Le	  Programme	  national	  de	   santé	  publique	  définit	   les	  activités	  de	   santé	  publique	  
nécessaires	  à	  l’amélioration	  de	  la	  santé	  et	  du	  bien-­‐être	  de	  la	  population	  »	  (p.11)	  […]	  	  
«	  Le	  Programme	  national	  de	  santé	  publique	  2003-­‐2012	  prend	  d’abord	  appui	  sur	  les	  
fonctions	   de	   santé	   publique,	   qui	   définissent	   la	   nature	   des	   activités	   à	   offrir	   pour	  
améliorer	  la	  santé	  de	  la	  population	  »	  (p.22]	  (Ministère	  de	   la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  Les	  quatre	  principales	   fonctions	   ainsi	   privilégiées	  par	   le	   Programme	  national	   de	   santé	  publique	  sont	  la	  surveillance	  continue	  de	  l’état	  de	  santé	  de	  la	  population,	  la	  promotion	  de	  la	  santé	  et	  du	  bien-­‐être,	  la	  prévention	  des	  maladies,	  des	  problèmes	  psychosociaux	  et	  des	  traumatismes	   et	   la	   protection	   de	   la	   santé.	   À	   ces	   quatre	   fonctions	   dites	   «essentielles»	  s’ajoutent	   trois	   fonctions	   de	   «soutien»,	   soit	   la	   règlementation,	   législation	   et	   politiques	  publiques	  ayant	  des	  effets	  sur	  la	  santé,	  la	  recherche	  et	  innovation	  et	  le	  développement	  et	  maintien	  des	  compétences	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  
La	  protection	  de	  la	  santé	  –	  La	  pierre	  angulaire	  	   Le	  Programme	  national	  de	  santé	  publique	  définit	  la	  protection	  de	  la	  santé	  comme	  la	  somme	  des	  «	  activités	  relatives	  à	  l’intervention	  des	  autorités	  auprès	  d’un	  individu,	  de	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groupes	  ou	  de	  toute	  la	  population	  en	  cas	  de	  menace,	  réelle	  ou	  appréhendée,	  pour	  la	  santé	  »	   (p.19).	   De	   concert	   avec	   la	   fonction	   secondaire	   de	   règlementation,	   législation	   et	  politiques	  publiques	  ayant	  des	  effets	  sur	  la	  santé,	  la	  fonction	  de	  protection	  de	  la	  santé	  se	  reflète	  dans	   la	   loi	  et	   les	   règlements	  encadrant	   le	  Programme	  québécois	  de	  procréation	  assistée.	  	  
«	  La	   présente	   loi,	   tout	   en	   reconnaissant	   la	   nécessité	   de	   prévenir	   l'infertilité	   et	   de	  
promouvoir	   la	   santé	   reproductive,	   vise	   à	   protéger	   la	   santé	   des	   personnes	   et	   plus	  
particulièrement	   celle	   des	   femmes	   ayant	   recours	   à	   des	   activités	   de	   procréation	  
assistée	  qui	  peuvent	  être	  médicalement	  requises	  et	  celle	  des	  enfants	  qui	  en	  sont	  issus,	  
dont	  la	  filiation	  est	  alors	  établie	  en	  vertu	  des	  dispositions	  du	  Code	  civil.	  
À	  cette	  fin,	  elle	  a	  pour	  objet	  l'encadrement	  des	  activités	  cliniques	  et	  de	  recherche	  en	  
matière	   de	   procréation	   assistée	   de	   manière	   à	   assurer	   une	   pratique	   de	   qualité,	  
sécuritaire	  et	  conforme	  à	  l'éthique.	  Elle	  vise	  aussi	  à	  favoriser	  l'amélioration	  continue	  
des	  services	  en	  cette	  matière.	  »	  2009,	  c.	  30,	  a.	  1	  (Gouvernement	  du	  Québec,	  2009).	  Plus	  précisément,	   tel	  que	  mentionné	  sur	   le	  portail	   internet	  du	  Ministère	  de	   la	  Santé	  et	  des	   Services	   sociaux	   (MSSS),	   le	   programme	   de	   financement	   de	   la	   procréation	   assistée	  vise	  à	  réduire	  la	  proportion	  de	  naissances	  multiples	  issues	  de	  la	  procréation	  assistée,	  de	  façon	  à	  protéger	  les	  femmes	  et	  les	  nouveau-­‐nés	  des	  complications	  médicales	  à	  court	  et	  à	  long	  terme	  des	  grossesses	  gémellaires	  :	  	  
«	  L'encadrement	  des	  pratiques	  de	  procréation	  assistée	  au	  Québec	  vise	  à	  diminuer	  de	  
25	  %	   le	   nombre	   de	   grossesses	   multiples	   issues	   de	   la	   fécondation	   in	   vitro.	   Ces	  
grossesses	   multiples	   sont	   responsables	   de	   plusieurs	   naissances	   prématurées.	   Les	  
bébés	   prématurés	   ont	   plus	   de	   risques	   d'avoir	   des	   complications	   de	   santé	   et	   des	  
séquelles	  dont	  certaines	  sont	  permanentes.	  C'est	  pourquoi	   le	  programme	  privilégie	  
l'implantation	  d'un	  seul	  embryon	  à	  la	  fois	  dans	  l'utérus	  de	  la	  femme	  »	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2013)	  Ainsi,	   le	  Règlement	  sur	  les	  activités	  cliniques	  en	  matière	  de	  procréation	  assistée	  établit	  des	  normes	  strictes	  concernant	  le	  nombre	  d’embryons	  qui	  peuvent	  être	  implantés	  dans	  l’utérus	  d’une	  femme	  dans	  le	  cadre	  d’une	  fécondation	  in	  vitro,	  en	  fonction	  de	  son	  âge	  et	  de	  son	  pronostic,	   l’usage	  du	   transfert	  d’un	  seul	  embryon	  chez	  une	  majorité	  de	   femmes	  diminuant	  considérablement	  le	  risque	  et	  la	  proportion	  de	  naissances	  multiples	  :	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«	   À	   la	   suite	   d'une	   activité	   de	   fécondation	  in	   vitro,	   un	   seul	   embryon	   peut	   être	  
transféré	   chez	   une	   femme.	   Toutefois,	   considérant	   la	   qualité	   des	   embryons,	   un	  
médecin	  peut	  décider	  de	  transférer	  un	  maximum	  de	  2	  embryons	  si	  la	  femme	  est	  âgée	  
de	  36	  ans	  et	  moins	  et	  un	  maximum	  de	  3	  embryons	  dont	  au	  plus	  2	  blastocystes	  si	  la	  
femme	  est	  âgée	  de	  37	  ans	  et	  plus.	  Lorsque	  le	  médecin	  transfère	  plus	  d'un	  embryon,	  il	  
doit	  justifier	  son	  choix.»	  D.	  644-­‐2010,	  a.	  17.	  (Gouvernement	  du	  Québec,	  2010).	  À	   noter	   que	   ces	   dispositions	   ne	   tiennent	   toutefois	   pas	   compte	   des	   grossesses	  multiples	  causées	  par	  l’usage	  de	  la	  stimulation	  ovarienne	  en	  l’absence	  de	  fécondation	  in	  vitro,	   qui	   sont	   également	   nombreuses	   et	   engendrent	   les	  mêmes	   risques	   (Fauser	   et	   al.,	  2005).	   De	   plus,	   comme	   il	   sera	   vu	   dans	   l’article	   1,	   les	   technologies	   de	   reproduction	  impliquent	  un	  certain	  nombre	  de	  risques	  pour	   la	  santé	  des	   femmes,	  des	  enfants	  et	  des	  populations	  indépendamment	  de	  l’enjeu	  des	  grossesses	  multiples.	  Ces	  enjeux	  ne	  sont	  pas	  pris	  en	  compte	  dans	  l’approche	  québécoise	  envers	  l’infertilité	  et	  la	  procréation	  assistée.	  Ainsi,	   bien	   que	   la	   protection	   de	   la	   santé	   soit	   au	   cœur	   des	  motivations	   du	   Programme	  québécois	  de	  procréation	  assistée,	  davantage	  de	  mesures	  mériteraient	  d’être	  explorées	  afin	  d’assumer	  pleinement	  cette	  fonction	  de	  la	  santé	  publique.	  	  
La	  surveillance	  –	  Une	  lacune	  certaine	  Telle	   que	   définie	   dans	   le	   Programme	  national	   de	   santé	   publique,	   la	   fonction	   de	  surveillance	   vise	   l’étude	   et	   l’analyse	   continue	   de	   l’état	   de	   la	   santé	   de	   la	   population	   en	  général	  et	  de	  ses	  déterminants,	  afin	  d’aiguiller	  les	  personnes	  en	  position	  de	  prendre	  des	  décisions	   relatives	   aux	   services	   offerts,	   d’informer	   la	   population	   et	   au	   besoin,	   de	  réorienter	   le	   tir	   face	   aux	   choix	   préalablement	   effectués.	   (Ministère	   de	   la	   Santé	   et	   des	  Services	  sociaux,	  2003).	  	  L’approche	   québécoise	   face	   à	   la	   problématique	   de	   l’infertilité	   comporte	   des	   lacunes	  importantes	   au	   niveau	   de	   cette	   fonction.	   Tout	   d’abord,	   de	   par	   sa	   nature	   strictement	  médicale	   ou	   palliative,	   le	   programme	   québécois	   de	   procréation	   assistée	   laisse	   peu	   de	  place	   à	   l’approfondissement	   des	   connaissances	   sur	   les	   causes	   de	   l’infertilité,	   tel	   que	  souligné	  en	  2010	  et	  en	  2013	  par	  le	  Conseil	  du	  statut	  de	  la	  femme	  :	  
Le	   discours	   sur	   leur	   financement	   évacue	   et	   occulte	   le	   fait	   que	   les	   technologies	   de	  
reproduction	   constituent	   un	   palliatif	   et	   un	   contournement	   à	   la	   stérilité	   et	   à	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l’infertilité.	   Jusqu’à	   un	   certain	   point,	   il	   empêche	   même	   de	   chercher	   la	   cause	   des	  
problèmes	  et	  de	  travailler	  à	  les	  remédier	  (Conseil	  du	  statut	  de	  la	  femme,	  2013,	  p.6)	  Toutefois,	   même	   à	   l’intérieur	   du	   paradigme	   médical	   établit,	   on	   retrouve	   une	   lacune	  majeure	  au	  niveau	  de	  la	  surveillance	  de	  l’état	  de	  santé	  :	  le	  registre	  des	  naissances	  promis	  par	   le	   Ministère	   de	   la	   Santé	   et	   des	   Services	   sociaux	   lors	   de	   la	   mise	   en	   place	   du	  Programme	   québécois	   de	   procréation	   assistée,	   afin	   de	   surveiller	   l’état	   de	   santé	   des	  enfants	  conçus	  à	   l’aide	  du	  programme,	  n’a	  pas	  été	   instauré	  efficacement	  et	   les	  données	  qu’il	   contient	   à	   ce	   jour	   ne	   peuvent	   être	   utilisées	   (Saint-­‐Arnaud,	   2013,	   Daoust-­‐Boivert,	  2013,	   Cameron,	   2013,	   Fédération	   des	  médecins	   spécialistes	   du	   Québec,	   2013,	   CHU	   de	  Québec,	  2013).	  Bien	  que	  ceci	  soit	  un	  enjeu	  préoccupant,	  ce	  mémoire	  porte	  plutôt	  sur	  les	  fonctions	  de	  prévention	  et	  de	  promotion	  de	  la	  santé.	  	  
La	  prévention	  –	  Un	  enjeu	  populaire	  Le	  Programme	  national	  de	  santé	  publique	  place	  une	  emphase	  particulière	  sur	   la	  fonction	  de	  prévention,	   tel	  qu’en	   témoigne	   la	   lettre	  du	  ministre	  délégué	  à	   la	  Santé,	  aux	  Services	   sociaux	   à	   la	   Protection	   de	   la	   jeunesse	   et	   à	   la	   Prévention	   qu’il	   inclut	   en	  introduction	  et	  qui	  s’intitule	  «	  La	  prévention	  :	  un	  engagement	  national	  »	  :	  	  
«	  Au	  Québec,	  ce	  virage	  prévention	  doit	  se	  faire	  :	  le	  gouvernement	  a	  invité	  l’ensemble	  
de	   ses	   partenaires,	   publics	   et	   privés,	   à	   s’engager	   dans	   une	   prévention	   plus	  
vigoureuse	  des	  problèmes	  de	  santé	  et	  des	  problèmes	  sociaux	  »	   (p.III)	   (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  Les	   visées	   de	   la	   prévention	   identifiées	   dans	   le	   cadre	   du	   programme	   concernent	   la	  détection	  des	  signes	  précurseurs	  et	  la	  minimisation	  des	  facteurs	  de	  risques	  caractérisant	  les	  diverses	  conditions	  psychosociales	  et	  médicales.	  Plus	  concrètement,	  des	  exemples	  de	  telles	  activités	  sont	  donnés	  tout	  au	  long	  des	  diverses	  sections	  du	  document	  :	  campagnes	  de	   sensibilisation	   visant	   à	   modifier	   les	   habitudes	   de	   vie,	   dépistage,	   vaccination,	  fluorisation…	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  	  Tel	  que	  mentionné	  précédemment,	   la	  Loi	   sur	   les	   activités	   cliniques	  et	  de	   recherche	  en	  matière	  de	  procréation	  assistée	  stipule	  l’importance	  de	  prévenir	  l’infertilité,	  mais	  ne	  met	  de	  l’avant	  aucune	  mesure	  en	  ce	  sens.	  En	  fait,	  une	  telle	  priorisation	  des	  activités	  curatives	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au-­‐delà	  des	  activités	  préventives	  est	   très	   fréquente	  dans	   les	  systèmes	  de	  santé.	  Malgré	  que	   l’efficacité	  des	  mesures	  préventives	   ait	   été	  démontrée	  dans	  divers	  domaines,	   elles	  bénéficient	   d’un	   appui	   politique	  moindre	   en	   raison	   de	   leur	   nature	  moins	   concrète.	   En	  effet,	   les	   résultats	   sont	   difficiles	   à	   quantifier,	   souvent	   attendus	   à	   plus	   long	   terme	   et	  difficiles	  à	  garantir.	  Des	  limites	  organisationnelles	  telles	  que	  le	  manque	  d’éducation	  des	  professionnels	   de	   la	   santé,	   et	   le	   manque	   de	   temps	   et	   de	   ressources	   humaines	   et	  matérielles	   sont	   également	   identifiés	   comme	   causes	   de	   ce	   phénomène	   (Glasgow	   et	   al.,	  2003,	  Schwappach	  et	  al.,	  2007,	  Suhrcke,	  2007).	  Dans	   le	   cadre	   d’un	   appel	   de	  mémoires	   du	   Commissaire	   à	   la	   santé	   et	   au	   bien-­‐être,	   au	  moins	   quatre	   organismes	   ont	   identifié	   le	   besoin	   et	   le	   potentiel	   de	   prévention	   dans	   le	  cadre	  du	  Programme	  québécois	  de	  procréation	  assistée	  :	  L’association	   canadienne	   de	   sensibilisation	   à	   l’infertilité	  mise	   plus	   spécifiquement	   sur	  l’éducation	  sexuelle,	  dont	  certains	  constatent	   l’insuffisance	  dans	  le	  système	  d’éducation	  depuis	  l’abolition	  du	  cours	  de	  formation	  personnelle	  et	  sociale	  (Radio-­‐Canada,	  2013):	  	  
«	  Tôt	  dans	   le	  processus,	  mettre	   l’accent	  sur	   l’éducation	  et	   le	  dépistage	  préventif	  en	  
tant	   que	   premier	   traitement	   de	   l’infertilité.	   Intégrer	   un	   volet	   sur	   la	   santé	  
reproductive	   dans	   tous	   les	   programmes	   d’éducation	   sexuelle	   offerts	   dans	   les	  
établissements	   scolaires	   comme	   dans	   les	   services	   médicaux	  »	   (Association	  canadienne	  de	  sensibilisation	  à	  l'infertilité,	  2013,	  p.4)	  La	  Commission	  de	   l’éthique	  en	  sciences	  et	  en	  technologie	  a	  réitéré	  sa	  recommandation	  de	  2009,	  en	  y	  incluant	  l’enjeu	  des	  stérilisations	  chirurgicales	  tôt	  dans	  la	  vie	  des	  gens	  :	  
«Dans	   une	   perspective	   de	   santé	   publique,	   mettre	   en	   œuvre	   des	   programmes	   de	  
prévention	   concernant	   les	   causes	   d’infertilité	   (stérilisation	   précoce	   et	   maladies	  
transmises	  sexuellement	  chez	  les	  jeunes)»(Commission	  de	  l'éthique	  de	  la	  science	  et	  de	  la	  technologie,	  2013,	  p.8).	  Après	  avoir	   identifié	   les	  diverses	   causes	  d’infertilité	  pouvant	  être	  prévenues	   telles	  que	  les	  ITSS,	  l’âge	  avancé	  des	  femmes,	  les	  perturbateurs	  endocriniens	  contenus	  dans	  certains	  produits	  domestiques	  et	  dans	  l’eau	  potable,	  l’obésité	  et	  la	  consommation	  de	  substances	  telles	   que	   la	   cigarette,	   l’alcool	   et	   les	   drogues	   (Conseil	   du	   statut	   de	   la	   femme,	   2013),	   le	  
	   	   	  31	  
Conseil	   du	   statut	   de	   la	   femme	   amène	   un	   argument	   d’équité	   entre	   les	   hommes	   et	   les	  femmes	  en	  faveur	  de	  la	  prévention	  de	  l’infertilité	  :	  
«Que	   le	   problème	  d’infertilité	   soit	   imputable	   à	   l’homme	  ou	  à	   la	   femme,	   c’est	   cette	  
dernière	  qui	  aura	  à	   subir	   la	  majorité,	   sinon	   la	   totalité,	  des	   interventions	   liées	  à	   la	  
fécondation	   in	   vitro.	   Comme	   ce	   sont	   essentiellement	   les	   femmes	   qui	   subissent	   les	  
interventions	  de	  procréation	  assistée	  et	  qui	  sont	  affectées	  par	  ses	  conséquences,	  les	  
techniques	   de	   procréation	   assistée	   impliquent	   donc	   que	   les	   femmes	   s’adaptent	   au	  
problème.	  À	   l’inverse,	  miser	  sur	   la	  prévention	  permet	  d’éviter	  aux	  femmes	  de	  subir	  
une	  série	  d’interventions	  et	  contribue	  à	  solutionner	  le	  problème»	  (Conseil	  du	  statut	  de	  la	  femme,	  2013,	  p.8).	  Finalement,	  l’organisme	  Seréna	  Québec	  se	  spécialise	  dans	  l’éducation	  des	  femmes	  et	  des	  couples	   au	   sujet	   des	  méthodes	   naturelles	   pour	   éviter	   et	   pour	   favoriser	   une	   grossesse.	  Dans	   son	   mémoire	   présenté	   au	   Commissaire	   à	   la	   santé	   et	   au	   bien-­‐être,	   l’organisme	  indique	   avoir	   observé	   une	   baisse	   d’environ	   50%	   de	   sa	   clientèle	   consultant	   en	   vue	  d’obtenir	   une	   grossesse	   depuis	   l’instauration	   de	   la	   gratuité	   de	   la	   procréation	   assistée.	  Seréna	   Québec	   estime	   donc	   que	   les	   couples	   infertiles	   ou	   hypofertiles	   choisissent	  maintenant	   d’aller	   directement	   vers	   les	  méthodes	   technologiques	   plutôt	   que	   de	   tenter	  des	  méthodes	  préventives,	  moins	  invasives	  et	  moins	  couteuses,	  tant	  pour	  les	  couples	  que	  pour	  l’état	  (Seréna	  Québec,	  2013).	  L’article	  1	  examine	  de	  façon	  plus	  exhaustive	  les	  motivations	  ainsi	  que	  les	  enjeux	  éthiques	  d’une	  approche	  préventive	  envers	  l’infertilité.	  L’article	  2	  répète	  l’exercice	  pour	  le	  cas	  spécifique	  de	  la	  maternité	  à	  un	  âge	  tardif.	  
La	  promotion	  de	  la	  santé	  –	  L’éthique	  de	  l’	  «	  empowerment	  »	  Les	  interventions	  pouvant	  appartenir	  à	  la	  fonction	  de	  promotion	  de	  la	  santé,	  selon	  diverses	  définitions,	  sont	  variées	  en	  termes	  de	  forme	  ainsi	  qu’au	  niveau	  de	  la	  contrainte	  qu’elles	   engendrent.	   Elles	   peuvent	   inclurent	   des	   activités	   volontaires	   ou	   persuasives	  telles	  que	  l’éducation,	  les	  programmes	  d’activité	  physique	  et	  l’immunisation	  jusqu’à	  des	  mesures	   coercitives	   telles	   que	   la	   fluorisation	   de	   l’eau	   du	   système	   publique	   ou	   les	   lois	  concernant	   les	  ceintures	  de	  sécurité,	  en	  passant	  par	  des	  activités	  à	  contrainte	  modérée	  telles	  que	  les	  taxes	  sur	  l’alcool	  (Yeo,	  1993).	  Une	  telle	  définition	  des	  activités	  se	  rapproche	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de	   la	   définition	   fournie	   pour	   la	   prévention.	   De	   fait,	   les	   deux	   expressions	   sont	   parfois	  utilisées	  de	   façon	   interchangeable.	  Une	  distinction	   relative	   à	  un	  vocabulaire	  négatif	   ou	  positif	  a	  été	  proposée,	  la	  prévention	  faisant	  référence	  à	  l’évitement	  des	  maladies	  et	  de	  la	  mortalité,	  et	  la	  promotion	  de	  la	  santé	  traitant	  de	  mise	  en	  place	  de	  mesures	  favorisant	  la	  santé	   (Yeo,	   1993).	   Ainsi,	   bien	   que	   les	   activités	   puissent	   se	   recouper,	   les	   objectifs	   sont	  différents.	  Selon	  le	  Programme	  national	  de	  santé	  publique,	  les	  activités	  de	  promotion	  de	  la	   santé	   impliquent	   une	   notion	   d’autonomisation	   ou	   d’	  «	  empowerment	  »,	   puisqu’ils	  visent	  le	  gain	  chez	  les	  membres	  de	  la	  communauté	  d’«	  une	  plus	  grande	  emprise	  sur	  leur	  santé	  par	  l’amélioration	  de	  leurs	  conditions	  et	  de	  leur	  mode	  de	  vie	  »	  (p.	  19)	  (Ministère	  de	  la	   Santé	   et	   des	   Services	   sociaux,	   2003).	   L’atteinte	   de	   cet	   objectif	   doit	   se	   faire	   par	  l’entremise	   d’interventions	   ayant	   un	   impact	   sur	   les	   déterminants	   sociaux	   de	   la	   santé	  (Ministère	  de	  la	  Santé	  et	  des	  Services	  sociaux,	  2003).	  En	  1993,	  Michael	  Yeo	  proposait	  ce	  type	  d’approche	  basée	  sur	  l’«	  empowerment	  »	  en	   promotion	   de	   la	   santé,	   en	   remplacement	   des	   dichotomies	   traditionnelles	   entre	   la	  responsabilité	   et	   la	   liberté	   et	   entre	   l’individu	   et	   la	   communauté	   (Yeo,	   1993).	   À	   cette	  époque,	  la	  promotion	  de	  la	  santé	  était	  une	  approche	  nouvelle	  découlant	  d’une	  vision	  plus	  globale	  de	  la	  santé	  par	  rapport	  aux	  soins	  de	  santé	  traditionnels.	  Elle	  nécessitait	  donc	  le	  développement	   d’une	   réflexion	   éthique	   qui	   lui	   soit	   propre,	   afin	   d’évaluer	   les	   diverses	  interventions	  proposées	  à	  la	  lumière	  de	  valeurs	  communes	  (Yeo,	  1993).	  	  Comme	  point	  de	  départ	  du	  développement	  de	  son	  éthique	  de	  l’«empowerment	  »	  pour	  la	  promotion	  de	  la	  santé,	  Yeo	  souligne	  l’existence	  de	  deux	  approches	  différentes	  en	  promotion	   de	   la	   santé,	   soit	   l’approche	   basée	   sur	   l’individu	   et	   l’approche	   basée	   sur	   le	  système.	   La	   première	   se	   fonde	   sur	   une	   éthique	   individualiste	   ou	   libertarienne	   qui	  valorise	   la	   liberté	   et	   la	   responsabilité	   individuelle.	   Elle	   considère	   les	   habitudes	   de	   vie	  comme	  des	  choix	  individuels	  et	  ne	  soutient	  que	  les	  activités	  volontaires	  et	  persuasives	  en	  promotion	   de	   la	   santé.	   Ainsi,	   elle	   permet	   que	   les	   individus	   soient	   blâmés	   pour	   une	  condition	  de	  santé	  défavorable.	  À	   l’inverse,	  elle	  évoque	  également	   leur	  capacité	  et	   leur	  responsabilité	  pour	  solutionner	  le	  problème	  par	  la	  modification	  de	  leur	  mode	  de	  vie.	  La	  seconde	  découle	  d’une	  éthique	  collectiviste	  et	  communautariste	  qui	  valorise	   la	  santé	  et	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ses	   bénéfices	   pour	   la	   communauté.	   Plus	   déterministe,	   elle	   traite	   les	   habitudes	   de	   vies	  comme	   étant	   «	  programmées	  »	   par	   les	   milieux	   de	   vie	   et	   permet	   les	   activités	   de	  promotion	   de	   la	   santé	   qui	   sont	   non-­‐volontaires	   et/ou	   coercitives	   (Yeo,	   1993).	   Elle	  intègre	  donc	  la	  notion	  de	  déterminants	  sociaux	  de	  la	  santé.	  Selon	  l’OMS,	  les	  déterminants	  sociaux	  de	  la	  santé	  se	  définissent	  comme	  «	  les	  circonstances	  dans	  lesquelles	  les	  individus	  naissent,	  grandissent,	  vivent,	  travaillent	  et	  vieillissent	  ainsi	  que	  les	  systèmes	  mis	  en	  place	  pour	   faire	   face	   à	   la	  maladie	  »	   (Organisation	  mondiale	   de	   la	   santé,	   2014).	   La	   présence	  d’inégalités	   sociales	   dans	   l’état	   de	   santé	   des	   individus	   découle	   directement	   de	   ces	  déterminants	   (Organisation	  mondiale	  de	   la	   santé,	  2014;	  Commission	  des	  déterminants	  sociaux	   de	   la	   santé,	   2008)	   	   L’approche	   basée	   sur	   l’individu	   est	   prédominante	   dans	   les	  sociétés	   nord-­‐américaines.	   Elle	   est	   toutefois	   critiquée	   en	   raison	   de	   sa	   négligence	   des	  facteurs	  sociaux	  qui	  peut	  avoir	  pour	  conséquences	  le	  blâme	  des	  victimes,	   l’inaction	  des	  gouvernements	  face	  aux	  déterminants	  sociaux	  de	  la	  santé	  et	  l’inefficacité	  des	  activités	  de	  promotion	  de	  la	  santé	  en	  raison	  de	  l’absence	  d’opportunités	  et	  d’incitation	  (Yeo,	  1993).	  	  	  L’approche	   de	   Yeo	   (1993)	   se	   veut	   une	   tentative	   de	   réconciliation	   de	   ces	   deux	  approches	   que	   l’auteur	   ne	   considère	   pas	   comme	  mutuellement	   exclusives,	  mais	   plutôt	  comme	  des	  valeurs	  complémentaires.	  
«Again,	  this	  tension	  may	  be	  real	  enough,	  but	  we	  need	  to	  try	  thinking	  about	  freedom	  
not	  as	  a	  threat	  to	  community,	  but	  rather	  as	  the	  basis	  for	  community,	  and	  likewise	  to	  
think	  about	  community	  as	  support	  and	  resource	  for	  freedom»	  (Yeo,	  1993,	  p.231).	  Puisque	   la	  désignation	  en	   tant	  que	  «	  victime	  »	   formulée	  par	   les	  opposants	  à	   l’approche	  individuelle	   ne	   favorise	   pas	   plus	   l’autonomisation	   que	   le	   «	  blâme	  »	   de	   la	   victime	  occasionné	  par	  l’attribution	  de	  la	  responsabilité	  dans	  le	  cadre	  de	  cette	  approche,	  et	  que	  l’attribution	   d’une	   certaine	   forme	   de	   responsabilité	   favorise	   l’autonomie	   et	   peut	   être	  désirable,	   la	   notion	   de	   responsabilité	   ne	   doit	   pas	   être	   évacuée	   du	   discours	   de	   la	  promotion	   de	   la	   santé.	   	   Ainsi,	   Yeo	   apporte	   une	   distinction	   entre	   une	   responsabilité	  «	  rétrospective	  »	   et	   une	   responsabilité	   «	  prospective	  ».	   Une	   responsabilité	   de	   nature	  «	  prospective	  »	  n’implique	  pas	   la	  notion	  de	  blâme	  puisqu’elle	   indique	  que	   l’individu	  est	  responsable	  de	  ce	  qui	  arrivera	  dans	  l’avenir	  et	  non	  de	  ce	  qui	  est	  arrivé	  dans	  le	  passé.	  On	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lui	   attribue	   alors	   la	   capacité	   d’agir	   sur	   sa	   santé	   future.	   On	   lui	   attribue	   donc	   la	  «	  responsabilité	   pour	   la	   solution	  »,	   qui	   reflète	   la	   notion	   de	   «	  contrôle	  »	   et	   non	   «	  la	  responsabilité	  pour	  le	  problème	  »,	  qui	  reflète	  la	  notion	  de	  «	  blâme	  »	  (Yeo,	  1993,	  p.232).	  	  Toutefois,	  le	  simple	  fait	  d’informer,	  de	  convaincre	  et	  d’inspirer	  une	  personne	  en	  vue	  d’un	  changement	  de	  comportement	  ne	  suffit	  pas	  nécessairement	  à	  le	  rendre	  apte	  à	  exercer	  sa	  responsabilité	   prospective.	   Il	   peut	   être	   nécessaire	   de	   fournir	   un	   certain	   nombre	   de	  ressources	  à	  un	  individu	  afin	  d’assurer	  le	  succès	  de	  l’intervention	  (Yeo,	  1993).	  Toujours	  en	  lien	  avec	   les	  déterminants	  sociaux	  de	   la	  santé,	   la	  capacité	  ou	  l’incapacité	  d’agir	  peut	  découler	  directement	  de	  l’environnement	  social	  et	  matériel	  favorable	  ou	  défavorable.	  Les	  individus	  ont	  un	  contrôle	   limité	   sur	  ces	  déterminants	  puisqu’ils	   sont	   largement	  définis	  par	  des	  facteurs	  externes	  tels	  que	  l’accès	  limité	  à	  des	  ressources	  éducatives	  ou	  curatives	  et	   la	   répartition	   inégale	   des	   ressources	   et	   des	   pouvoirs	   (Organisation	   mondiale	   de	   la	  santé,	   2014;	   Commission	   des	   déterminants	   sociaux	   de	   la	   santé,	   2008).	   Ainsi,	   c’est	   la	  communauté	   qui	   doit	   être	   visée	   par	   les	   activités	   de	   promotion	   de	   la	   santé	   favorisant	  l’«empowerment	  ».	  Cette	  implication	  de	  la	  communauté	  est	  cruciale	  puisque	  la	  solution	  à	  de	  nombreux	  problèmes	  de	  santé	  publique	  passe	  par	  des	  changements	  de	  mentalité	  et	  de	  fonctionnement	   au	   sein	   de	   la	   communauté	   et	   non	   seulement	   	   au	   niveau	   de	   l’individu	  (Yeo,	  1993).	  	  Ainsi,	   la	   définition	   de	   la	   promotion	   de	   la	   santé	   proposée	   dans	   le	   Programme	  national	  de	  santé	  publique	  cadre	  parfaitement	  avec	  une	  éthique	  de	   l’	  «	  empowerment	  »	  pour	  la	  promotion	  de	  la	  santé	  qui	  favorise	  une	  responsabilité	  prospective	  pour	  la	  santé,	  la	   mise	   en	   place	   des	   ressources	   nécessaires	   à	   l’atteinte	   des	   objectifs	   de	   santé	   des	  individus	  et	   l’implication	  des	  communautés.	  Toutefois,	   l’approche	  québécoise	  envers	   la	  problématique	  de	  l’infertilité	  n’inclut	  pas	  de	  mesures	  de	  promotion	  de	  la	  santé,	  bien	  que	  la	   Loi	   encadrant	   les	   pratiques	   cliniques	   et	   de	   recherche	   en	   matière	   de	   procréation	  assistée	  «	  reconnaisse	  l’importance	  de	  promouvoir	  la	  santé	  reproductive	  »	  	  2009,	  c.	  30,	  a.	  1	  (Gouvernement	  du	  Québec,	  2009).	  Les	  deux	  articles	  inclus	  dans	  ce	  mémoire	  identifient	  les	   motivations	   pour	   la	   mise	   en	   place	   de	   telles	   mesures	   pour	   la	   problématique	   de	  l’infertilité,	  et	  plus	  spécifiquement	  de	  l’âge	  maternel	  avancé.	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L’éthique	  des	  communications	  en	  santé	  Les	   communications	   en	   santé	   font	   partie	   des	   activités	   de	   prévention	   des	  problèmes	  de	  santé	  et	  sont	  au	  cœur	  des	  activités	  de	  promotion	  de	  la	  santé,	  puisqu’elles	  sont	   à	   l’origine	   d’un	   mécanisme	   social	   aboutissant	   à	   l’	  «	  empowerment	  »,	   tel	   que	  mentionné	  par	  Kreps	  et	  Maibach	  (1991)	  :	  
«	   Communication	   scholars	   have	   suggested	   that	   communication	   is	   at	   the	   heart	   of	  
health	   promotion	   efforts	   because	   the	   provision	   of	   relevant	   and	   persuasive	   health	  
information	  is	  a	  social	  process	  that	  can	  empower	  individuals	  to	  take	  charge	  of	  their	  
own	  health	  and	  reduce	  behaviors	  that	  might	  put	  them	  at	  risk»	  -­‐	  Kreps	  &	  Maibach,	  
1991	  (Guttman,	  1997,	  p.96).	  Le	   terme	  «	  marketing	   social	   »	  est	   également	  utilisé	  pour	  désigner	   cette	  pratique	  ou	  en	  complément.	   Le	   «marketing	   social	  »	   se	   définit	   comme	   «	   l’application	   de	   concepts	   de	  marketing	   aux	   programmes	   de	   changements	   sociaux	  »	   (Musham	   and	   Trettin,	   2002,	  p.280).	  L’objectif	  des	  communications	  en	  santé	  est	  de	  réduire	   la	  souffrance	  et	  de	  créer	  des	  environnements	  plus	  propices	  à	  la	  santé	  en	  prévenant	  les	  maladies	  et	  les	  blessures	  (Wang,	   1998).	   En	   ce	   sens,	   les	   diverses	   stratégies	   utilisées	   telles	   la	   persuasion,	  l’adaptation	  du	  message	  et	  le	  choix	  des	  populations	  cibles	  ont	  prouvé	  leur	  efficacité1.	  Les	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
1	  Pour	  des	  exemples,	  voir	  les	  articles	  suivants	  et	  autres	  publications	  des	  mêmes	  auteurs	  :	  
KREUTER, MATTHEW W; LUKWAGO, S.N ; BUCHOLTZ, D.C. ; CLARK E.M. ;  AND 
SANDERS-THOMPSON V (2003). Achieving Cultural Appropriateness in Health Promotion 
Programs: Targeted and Tailored Approaches. Health Educ Behav 2003 30: 133 
KREUTER. MATTHEW W AND WRAY, R.J (2003). Tailored and Targeted Health 
communications : Strategies for enhancing information relevance. American Journal of Health 
Behavior, 27 (supplement 3) : S227-S232 
KREUTER, MATTHEW W. AND MCCLURE, STEPHANIE M. The Role of Culture in 
Health Communication. Annu. Rev. Public Health 2004. 25:439–55 
O'KEEFE, DANIEL J.  & JENSEN, JAKOB D.  (2007) The Relative Persuasiveness of Gain-
Framed Loss-Framed Messages for Encouraging Disease Prevention Behaviors: A Meta- 
Analytic Review, Journal of Health Communication: International Perspectives, 12:7, 623-644 
O’KEEFE, DANIEL J. (2003) Message Properties, Mediating States, and Manipulation 
Checks: Claims, Evidence, and Data Analysis in Experimental Persuasive Message Effects 
Research. Communication Theory, 13:3, 251-274. 	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campagnes	   de	   prévention	   et	   de	   promotion	   de	   la	   santé	   peuvent	   être	   perçues	   comme	  inoffensives	  et	  il	  est	  souvent	  pris	  pour	  acquis	  que	  le	  ratio	  entre	  leurs	  bénéfices	  et	  leurs	  fardeaux	   est	   nécessairement	   favorable,	   en	   raison	  de	   l’absence	  de	   risque	  physiologique	  comme	   dans	   le	   cadre	   des	   soins	   de	   santé	   curatifs	   (Guttman,	   1996,	   Carter	   et	   al.,	   2011).	  Toutefois,	   les	  phénomènes	  sociaux	  et	  culturels	  tels	  que	   les	  campagnes	  de	  promotion	  et	  de	   prévention	   peuvent	   également	   causer	   des	   dommages	   iatrogéniques,	   de	   par	   leur	  contenu	  ou	   leur	  méthodologie	   (Guttman,	  1996).	  Quelques	   auteurs	   se	   sont	  penchés	   sur	  les	  enjeux	  éthiques	  soulevés	  par	  	  ces	  interventions,	  avec	  l’objectif	  d’identifier	  les	  pièges	  possibles	  afin	  de	  favoriser	  les	  meilleures	  pratiques.	  Ces	  travaux	  sont	  répertoriés	  ici.	  Les	   thèmes	   récurrents	   de	   ce	   corpus	   documentaire	   sont	   les	   enjeux	   éthiques	   relatifs	   à	  l’usage	  de	  tactiques	  de	  persuasion,	  à	   l’usage	  de	   la	  responsabilité	  et	  de	   la	  culpabilité,	  au	  risque	  de	  stigmatisation	  et	  finalement,	  au	  ciblage	  et	  à	  l’adaptation	  du	  message.	  Puisque	  ceux-­‐ci	   sont	   dominants	   dans	   la	   littérature	   et	   davantage	   pertinents	   à	   l’analyse	   qui	   suit	  dans	  le	  cadre	  de	  l’article	  1,	  ce	  sont	  eux	  qui	  seront	  décrits	  en	  détail	  dans	  cette	  section.	  	  Les	  autres	   thèmes	   abordés	   moins	   fréquemment	   incluent	   l’obtention	   de	   l’équivalent	   du	  consentement	   éclairé,	   la	   réduction	   des	  méfaits,	   l’expansion	   des	   iniquités	   sociales	   et	   la	  promotion	  de	  la	  santé	  en	  tant	  que	  valeur.	  	  
L’usage	  de	  la	  persuasion	  De	  par	  leur	  utilisation	  des	  médias	  et	  leur	  visée	  persuasive	  envers	  un	  changement	  de	  comportement,	   les	  campagnes	  de	  communication	  en	  santé	  publique	  s’apparentent	  à	  de	  la	  publicité	  commerciale.	  La	  différence	  se	  situe	  uniquement	  au	  niveau	  du	  «	  produit	  »	  qui	  nous	  est	  présenté	  :	  en	  marketing	  social,	  on	  nous	   fait	   la	  promotion	  de	   la	  santé	  et	  de	  modes	  de	  vie	  considérés	  sains,	  plutôt	  que	  d’un	  simple	  produit	  de	  consommation	  (Faden,	  1987).	   Cette	   nuance	   ne	   libère	   pas	   les	   élaborateurs	   de	   campagnes	   de	   prévention	   de	  respecter	   certaines	   normes	   éthiques	   concernant	   les	   abus	   possibles	   des	   méthodes	  publicitaires.	  Pour	   Faden	   (1987),	   l’influence	   sociale	   peut	   prendre	   trois	   formes	  distinctes	   qui	   sont	   la	  persuasion,	   la	   manipulation	   et	   la	   coercition.	   Dans	   l’optique	   du	   respect	   du	   principe	  
	   	   	  37	  
d’autonomie,	   seule	   la	   persuasion	   est	   une	   forme	   d’influence	   acceptable.	   Ce	   type	  d’influence	  est	  caractérisé	  par	  des	  arguments	  neutres,	  rationnels,	  crédibles	  et	  validés	  qui	  existent	   indépendamment	   de	   la	   personne	   qui	   tente	   de	   convaincre	   et	   font	   appel	   au	  raisonnement	  et	  à	   la	  compréhension	  de	   la	  population	  cible	  (Faden,	  1987).	  Toutefois,	   la	  manipulation	   de	   l’information	   et	   la	   manipulation	   psychologique	   peuvent	   survenir,	  intentionnellement	   ou	   non,	   dans	   les	   campagnes	   de	   prévention.	   La	   manipulation	   de	  l’information	   consiste	   en	   une	   altération	   de	   la	   compréhension	   de	   la	   personne	   cible,	  découlant	  d’une	  information	  manquante	  ou	  falsifiée,	  de	  l’usage	  de	  la	  peur	  ou	  d’un	  surplus	  d’information	   (Faden,	   1987).	   La	  manipulation	   psychologique,	   quant	   à	   elle,	   découle	   de	  stratégies	   faisant	   appel	   aux	   émotions,	   de	   messages	   subliminaux	   et	   de	   messages	  stigmatisants	   (Faden,	   1987).	   Certains	   auteurs	   évoquent	   ainsi	   une	   différence	   entre	   le	  marketing	  social	  et	   les	   formes	   traditionnelles	  d’éducation	  en	  santé,	   le	  marketing	  social	  ayant	  pour	  objectif	  de	  «	  vendre	  »	  un	  mode	  de	  vie	  ou	  un	  changement	  de	  comportement,	  il	  se	  peut	  que	  son	  processus	  informationnel	  soit	  moins	  rigoureux	  que	  celui	  des	  méthodes	  traditionnelles	  qui	  visent	  à	  informer	  (Musham	  and	  Trettin,	  2002).	  La	  ligne	  peut	  d’ailleurs	  être	  mince	  entre	  l’information	  purement	  “éducationnelle”	  et	  les	  tactiques	  de	  persuasion	  pouvant	  s’apparenter	  à	  la	  manipulation	  (Guttman,	  1997).	  Carter	   et	   al.	   (2011)	   stipulent	   que	   la	   coercition	   peut	   exister	   en	   promotion	   de	   la	   santé,	  toutefois,	   leur	   définition	   de	   la	   coercition	   s’apparente	   davantage	   à	   la	   définition	   de	  manipulation	  dans	  les	  travaux	  de	  Faden	  (1987)	  :	  
«The	  ethics	   literature	   suggests	   that	  unreasonable	  coercion	  might	   include	   teaching	  
people	   to	   perceive	   themselves	   negatively	   in	   new	   ways	   or	   exposing	   them	   to	   fear	  
about	   new	   and	   previously	   unidentified	   risks,	   especially	   if	   they	   are	   at	   low	   risk	   of	  
actual	   disease,	   suffer	   no	   apparent	   symptoms,	   and	   may	   never	   experience	   the	  
predicted	  impact	  on	  health	  outcomes»	  (Carter	  et	  al.,	  2011,	  p.466).	  Alors	   que	   l’usage	   des	   sentiments	   et	   la	   manipulation	   de	   statistiques	   enfreignent	   le	  principe	  d’autonomie	  et	  la	  valeur	  d’honnêteté,	  ce	  genre	  de	  technique	  a	  prouvé	  une	  plus	  grande	   efficacité	   que	   l’information	   présentée	   de	   façon	   plus	   respectueuse	   dans	   les	  campagnes	   de	   communication	   (Guttman	   and	   Salmon,	   2004).	   Ces	   auteurs	   décrivent	   ce	  dilemme	   entre	   le	   respect	   des	   principes	   et	   l’efficacité	   comme	   une	   «	  tension	   entre	   les	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intérêts	  utilitaristes	  et	  communautarises	  »,	  et	  une	  «	  enfreinte	  aux	  libertés	  personnelles	  »	  (Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	  
L’usage	  de	  la	  responsabilité	  et	  de	  la	  culpabilité	  L’éducation	   à	   la	   santé	   mise	   traditionnellement	   sur	   les	   facteurs	   individuels	   au	  détriment	   de	   facteurs	   structurels	   et	   institutionnels	   (Faden	   and	   Faden,	   1978,	   Guttman	  and	   Salmon,	   2004).	   L’emphase	   sur	   la	   responsabilité	   personnelle	   et	   le	   sentiment	   de	  culpabilité	   que	   celle-­‐ci	   peut	   engendrer	   comportent	   diverses	   facettes.	   D’abord,	   la	  détermination	  de	   la	   responsabilité	  de	   chacun	  pour	   l’impact	  de	   son	  mode	  de	  vie	   sur	   sa	  propre	   santé	   doit	   prendre	   en	   considération	   les	   facteurs	   socioéconomiques	   qui	  déterminent	   le	  choix	  des	  modes	  de	  vie	  considérés	  défavorables	  à	   la	  santé,	   la	  nature	  de	  ceux-­‐ci	   n’étant	   pas	   toujours	   aussi	   volontaire	   que	   ce	   que	   l’on	   voudrait	   croire.	   Ainsi,	   le	  risque	   de	   «	  blâmer	   la	   victime	  »	   est	   omniprésent.	   L’attribution	   d’un	   tel	   blâme	   soulève	  pour	  sa	  part	  la	  question	  d’une	  responsabilité	  concomitante	  pour	  la	  couverture	  financière	  des	   soins	   de	   santé	   encourus	   (Guttman,	   1997,	   Guttman	   and	   Salmon,	   2004).	   Faden	   et	  Faden	  (1978)	  considèrent	  ceci	  comme	  une	  erreur	  sur	  la	  cible,	  la	  victime	  étant	  ciblée	  à	  la	  place	  du	  problème	  en	  tant	  que	  tel,	  et	  que	  ceci	  constitue	  une	  injustice	  dans	  la	  mesure	  ou	  la	  victime	  porte	   le	  blâme	  pour	  une	   situation	   sur	   laquelle	   elle	  ne	  possède	  pas	   le	   contrôle.	  Ainsi,	   les	   personnes	   provenant	   de	   milieux	   socioéconomiques	   défavorisés	   sont	   plus	  vulnérables	  à	  ce	  type	  de	  	  blâme,	  comme	  c’est	  souvent	  le	  cas	  dans	  le	  cadre	  des	  campagnes	  visant	  la	  planification	  des	  naissances,	  l’alcoolisme,	  l’obésité	  et	  les	  ITSS	  (Faden	  and	  Faden,	  1978).	  Ensuite,	   l’attribution	   d’une	   responsabilité	   pour	   le	   comportement	   ou	   la	   santé	  d’autrui	   utilisée	   dans	   diverses	   campagnes	   peut	   engendrer	   un	   blâme	   implicite	   des	  proches	  d’une	  personne	  qui	  ne	  se	  conforme	  pas	  aux	  recommandations	  de	  santé.	  C’est	  le	  cas	  par	  exemples	  des	  campagnes	  incitant	  les	  gens	  à	  empêcher	  leurs	  amis	  de	  prendre	  le	  volant	   et	   état	   d’ébriété	   (Guttman,	   1997,	   Guttman	   and	   Salmon,	   2004).	   Finalement	   une	  dimension	   d’acceptabilité	   sociale	   existe	   dans	   l’adoption	   de	   comportements	   à	   risques,	  certains	   étant	   mieux	   acceptés	   culturellement	   et	   parfois	   même	   désirés.	   Ainsi,	   une	  personne	   qui	   adopte	   un	   comportement	   à	   risque	   qui	   ne	   bénéficie	   pas	   d’une	   telle	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acceptation	   sociale	   est	   plus	   à	   risque	   d’être	   taxée	   d’irresponsabilité	   (Guttman,	   1997,	  Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	  Ceci	  amène	  une	  dimension	  normative,	  non	  seulement	  à	   la	  perception	   sociale	   du	   risque	   mais	   également	   à	   la	   tâche	   de	   promouvoir	   l’adoption	   de	  comportements	  sains	  dans	  le	  cadre	  de	  cette	  perception	  sociale	  :	  
«When	   disseminating	   health	   messages	   that	   imply	   that	   risk-­‐taking	   has	   a	   moral	  
dimension,	  it	  may	  be	  important	  to	  consider	  the	  following:	  what	  is	  the	  moral	  basis	  for	  
promoting	   risk-­‐avoidance	  and	  how	  do	  persuasive	  appeals,	  based	  on	  certain	  moral	  
claims,	   resonate	   with	   social	   mores	   and	   ideals?»	   	   (Guttman	   and	   Salmon,	   2004,	  p.544).	  Ainsi,	   afin	   d’éviter	   l’attribution	   d’une	   responsabilité	   indue	   et	   d’un	   sentiment	   de	  culpabilité	   et	   respecter	   le	   principe	  de	   justice,	   les	   campagnes	  de	  promotion	  de	   la	   santé	  doivent	  fournir	  une	  opportunité	  égale	  à	  chacun	  d’obtenir	  les	  ressources	  pour	  intégrer	  les	  comportements	  prônés	  dans	  l’intervention	  à	  leur	  mode	  de	  vie	  (Guttman,	  1997).	  
La	  stigmatisation	  Le	  phénomène	  de	  stigmatisation	  découle	  de	  l’attribution	  de	  stéréotypes	  négatifs,	  porte	   atteinte	   à	   l’identité	   de	   l’individu	   et	   peut	   engendrer	   la	   création	   de	   préjugés	   et	  l’exercice	   de	   discrimination	   (Carter	   et	   al.,	   2011).	   Les	   victimes	   de	   stigmatisation	   sont	  régulièrement	  blâmées,	  craintes,	  évitées,	  ou	  perçues	  comme	  déviantes	  par	  la	  société	  en	  général	   (Guttman	   and	   Salmon,	   2004).	   La	   problématique	   de	   la	   stigmatisation	   n’est	   pas	  étrangère	   à	   celle	   de	   la	   culpabilité	   mentionnée	   ci-­‐haut.	   En	   effet,	   les	   divers	   stigmas	  bénéficient	   également	   de	   divers	   niveaux	   d’acceptabilité	   sociale,	   selon	   le	   niveau	   de	  responsabilité	  perçu	  de	  l’individu	  pour	  sa	  condition.	  C’est	  également	  à	  travers	  le	  blâme	  que	   la	   stigmatisation	   de	   populations	   spécifiques	   est	   exacerbée	   par	   les	   campagnes	   de	  promotion	  de	   la	   santé	  visant	   la	  prise	  en	  charge	  personnelle	  pour	   la	   condition,	  puisque	  celles-­‐ci	   soulèvent	   l’idée	   que	   le	   rétablissement	   de	   la	   situation	   est	   possible	   pour	   toute	  personne	   qui	   le	   désire.	   Les	   campagnes	   de	   promotions	   de	   la	   santé	   relatives	   à	   l’obésité	  sont	  un	  bon	  exemple	  de	  ceci	  (Carter	  et	  al.,	  2011).	  Le	  blâme	  est	  alors	  «	  internalisé	  »	  et	  une	  diminution	  de	  l’estime	  de	  soi	  s’ensuit	  (Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	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De	   plus,	   le	   simple	   fait	   d’identifier	   le	   risque	   pour	   la	   santé	   d’un	   groupe	   de	  personnes	   présentant	   une	   condition	   médicale	   particulière	   a	   pour	   effet	   de	   les	  «	  étiqueter	  »	   en	   tant	   que	   «	  malades	  »,	   leur	   assignant	   ainsi	   un	   rôle	   vulnérable	   qui	   les	  contraint	  à	  suivre	  les	  recommandations	  des	  experts	  et	  alimente	  leurs	  inquiétudes	  face	  à	  leur	   santé.	   Ceci	   constituerait	   une	   enfreinte	   au	   principe	   de	   non-­‐malfaisance	   (Guttman,	  1997).	  
La	  détermination	  des	  populations	  cibles	  et	  l’adaptation	  du	  message	  La	  question	  du	  ciblage	  des	  campagnes	  de	  prévention	  et	  de	  promotion	  de	  la	  santé	  en	  est	  une	  de	  critères	  d’allocation	  des	  ressources.	  En	  effet,	  dans	  une	  optique	  de	  justice	  et	  selon	  une	  visée	  égalitaire,	   les	  populations	  présentant	   les	  plus	  grands	  besoins	  devraient	  être	  sélectionnées.	  Toutefois,	  dans	  une	  optique	  utilitariste	  d’efficacité	  et	  de	  rentabilité,	  ce	  sont	   les	   populations	   les	   plus	   à	   même	   d’intégrer	   le	   changement	   qui	   devraient	   être	  privilégiées.	  Ainsi,	  la	  question	  de	  l’expansion	  des	  inégalités	  sociales	  est	  tout	  à	  fait	  reliée	  à	  celle	  du	  ciblage	  (Guttman,	  1997).	  Si	  l’on	  choisit	  la	  voie	  de	  la	  rentabilité	  et	  de	  l’efficacité,	  les	   populations	   mieux	   nanties	   et	   mieux	   éduquées	   bénéficieront	   des	   interventions	   de	  prévention	   et	   de	   promotion	   de	   la	   santé,	   alors	   qu’elles	   bénéficient	   déjà	   d’un	   niveau	   de	  santé	  plus	   élevé.	  Toutefois,	   le	   ciblage	  des	  population	  dans	   le	   besoin	  n’est	   pas	   toujours	  attrayant	   puisqu’une	   telle	   entreprise	   demande	   l’accompagnement	   par	   des	   mesures	  visant	   les	   facteurs	   socioéconomiques	   et	   structurels	   affectant	   les	   choix	   chez	   ses	  populations	  (Guttman,	  1997).	  Le	   dilemme	  peut	   également	   être	   présenté	   en	   termes	   de	   nombre.	   Cette	   seconde	  dichotomie	  oppose	  la	  sélection	  d’un	  petit	  groupe	  de	  personnes	  présentant	  un	  risque	  très	  élevé	  afin	  de	  susciter	  un	  changement	  important	  chez	  ces	  personnes,	  à	  la	  sélection	  d’une	  population	   large	   présentant	   des	   risques	   plus	   faibles	   et	   chez	   qui	   l’on	   peut	   susciter	   des	  changement	  plus	  subtils.	  Bien	  qu’il	  soit	  intuitif	  de	  choisir	  la	  première	  option,	  le	  bénéfice	  collectif	  est	  souvent	  plus	  élevé	  dans	  la	  seconde	  (Guttman,	  1997).	  De	  plus,	  cette	  approche	  permet	  de	  rejoindre,	  au	  moins	  en	  partie,	  les	  personnes	  les	  plus	  à	  risque	  tout	  en	  limitant	  le	   risque	   de	   stigmatisation	   (Guttman	   and	   Salmon,	   2004).	   Qui	   plus	   est,	   le	   ciblage	   de	  populations	  restreintes	  engendre	  davantage	  d’adaptation	  du	  message	  («	  tailoring	  »),	  qui	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peut	   mener	   à	   un	   sentiment	   d’exclusion	   chez	   les	   groupes	   non-­‐ciblés	   (Guttman	   and	  Salmon,	  2004).	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Article	  1	  :	  Towards	  a	  public	  health	  approach	  to	  infertility:	  
The	  ethical	  dimensions	  of	  infertility	  prevention	  Auteures	  :	  	  Marie-­‐Eve	  Lemoine	  et	  Vardit	  Ravitsky	  Statut	  :	  Publié	  dans	  «	  Public	  Health	  Ethics	  »,	  volume	  6,	  numéro	  3,	  p.287-­‐301	  (2013)	  
Abstract	  	  While	   many	   experts	   and	   organizations	   have	   recognized	   infertility	   as	   a	   public	   health	  issue,	  most	   governments	   have	   not	   yet	   adopted	   a	   public	   health	   approach	   to	   infertility.	  This	  paper	  argues	  in	  favour	  of	  such	  an	  approach	  by	  discussing	  the	  various	  implications	  of	  infertility	   for	   public	   health.	  We	   use	   a	   conceptual	   framework	   that	   focuses	   on	   the	   dual	  meaning	  of	  the	  term	  “public”	  in	  this	  context:	  the	  health	  of	  the	  public,	  as	  opposed	  to	  that	  of	   individuals,	   and	   the	   public/collective	   nature	   of	   the	   required	   interventions.	   This	  analysis	   highlights	   the	   need	   for	   a	   comprehensive	   public	   health	   approach	   towards	  infertility,	   points	   to	   some	   initiatives	   that	   are	   already	   in	   place,	   and	   demonstrates	   that	  prevention	  is	  currently	  a	  neglected	  -­‐	  yet	  much	  needed	  -­‐	  element.	  We	  move	  on	  to	  discuss	  the	  sensitive	  nature	  of	  prevention	  initiatives	  as	  a	  probable	  explanation	  for	  their	  scarcity.	  We	   illustrate	   the	   complexity	   of	   prevention	   through	   an	   analysis	   of	   an	   infertility	  prevention	   campaign	   previously	   conducted	   in	   the	   United	   States,	   which	   provoked	  significant	   controversy.	   We	   use	   a	   public	   health	   communication	   ethics	   framework	   to	  expose	   the	   strengths	   and	   the	   shortcomings	   of	   this	   campaign,	   and	   conclude	   that	  prevention	  initiatives	  targeting	  infertility	  can	  indeed	  be	  conducted	  in	  a	  sensible	  way	  that	  promotes	  autonomy	  while	  improving	  public	  health.	  Keywords	  :	  Public	  health,	  infertility,	  assisted	  reproductive	  technologies,	  health	  communication	  ethics,	  empowerment	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Introduction	  Current	  estimates	  of	  infertility	  rates	  range	  between	  3.5%	  and	  26.4%	  worldwide,	  depending	   mainly	   on	   the	   various	   definitions	   of	   infertility	   (Boivin	   et	   al.,	   2007,	  Bhattacharya	  et	  al.,	  2009,	  Gurunath	  et	  al.,	  2011).	  While	  an	  increase	  in	  these	  numbers	  has	  not	   been	   consistently	   reported	   in	   the	   literature	   (Stephen	   and	   Chandra,	   2006,	  Bhattacharya	   et	   al.,	   2009,	   Bushnik	   et	   al.,	   2012),	   the	   use	   of	   assisted	   reproductive	  technologies	   (ART)	   is	   becoming	   more	   and	   more	   common	   (Practice	   Committee	   of	   the	  American	  Society	   for	  Reproductive	  Medicine,	  2006,	  Terava	  et	  al.,	  2008,	  Macaluso	  et	  al.,	  2010a).	  Infants	  conceived	  through	  ART	  now	  represent	  over	  1%	  of	  all	  births	  in	  the	  United	  States	  (Centers	   for	  Disease	  Control	  and	  Prevention;	  American	  Society	   for	  Reproductive	  Medicine;	   Society	   for	   Assisted	   Reproductive	   Technology,	   2010)	   and	   an	   even	   higher	  percentage	  in	  most	  European	  countries,	  with	  up	  to	  6%	  in	  some	  countries	  	  (Andersen	  and	  Erb,	   2006).	   Many	   experts	  and	   organizations,	   including	   the	  World	  Health	  Organization	  (WHO)	  (Vayena	  et	  al.,	  2001)	  and	  the	  Centers	  for	  Disease	  Control	  and	  Prevention	  (CDC)	   in	   the	   U.S.	   (Centers	   for	   Disease	   Control	   and	   Prevention,	   2010)	   have	  recognized	  infertility	  as	   a	  public	   health	   issue.	   Most	   countries,	   however,	   have	   not	   yet	  adopted	  a	  comprehensive	  public	  health	  approach	  to	  infertility.	  This	   paper	   aims	   to	   demonstrate	   the	   importance	   of	   a	   public	   health	   approach	   towards	  infertility	  by	  contextualizing	  infertility-­‐related	  issues	  in	  a	  framework	  for	  defining	  public	  health.	  This	  analysis	  demonstrates	  that	  many	  public	  health	  functions	  are	  already	  at	  work	  with	  regards	  to	  infertility,	  while	  not	  explicitly	  stated	  as	  such.	  It	  also	  identifies	  prevention	  as	  a	  neglected	  function	  of	  public	  health	  in	  the	  context	  of	  infertility.	  The	  second	  section	  of	  the	  paper	  therefore	  targets	  the	  potential	  for	  prevention	  initiatives	  and	  analyzes	  one	  such	  initiative	  through	  the	  lense	  of	  public	  health	  communication	  ethics.	  	  	   	  
	   	   	  44	  
Infertility	  as	  a	  public	  health	  issue	  Various	   factors	   have	   been	   mentioned	   in	   previous	   articles	   as	   justifications	   for	  including	   infertility	   in	   the	   public	   health	   agenda:	   the	   high	   and	   potentially	   increasing	  prevalence	  and	  associated	  possible	  threat	  to	  social	  perpetuation;	  the	  preventable	  nature	  of	  many	  causes;	  the	  consequences	  for	  well-­‐being;	  the	  interactions	  with	  the	  fulfillment	  or	  non-­‐fulfillment	   of	   social	   expectations;	   the	   associated	   stigma;	   the	   close	   relationship	  between	  HIV	   and	   infertility	   and	   related	   risk-­‐taking	   behaviors	   in	   developing	   countries;	  the	  mention	  of	  reproduction	  as	  a	  human	  right	  in	  various	  declarations;	  the	  involvement	  of	  health	  inequalities;	  and	  finally,	  the	  potential	  benefits	  of	  various	  public	  health	  tools	  such	  as	   data	   collection	   and	   surveillance,	   public	   debate,	   policy	   development,	   education	   and	  prevention	  in	  decreasing	  and	  managing	  infertility	  (Heitman,	  1995,	  Fidler	  and	  Bernstein,	  1999,	  Brady,	  2003,	  McDonald	  Evens,	  2004,	  Macaluso	  et	  al.,	  2010a)	  It	  could	  be	  argued	  that	  today,	  when	  global	  health	  is	  threatened	  more	  by	  overpopulation	  than	  depopulation,	  infertility	  should	  be	  the	  least	  of	  our	  public	  health	  concerns.	  However,	  strong	  counterarguments	  have	  been	  proposed.	  First,	  reproduction	  is	  acknowledged	  as	  a	  human	   right	   and	   the	   liberty	   to	   procreate	   includes,	   for	   most,	   the	   liberty	   to	   access	  reproductive	   technologies	   to	   overcome	   infertility	   (Robertson,	   1996,	   McDonald	   Evens,	  2004).	  Second,	   in	  developing	  countries,	   infertile	  women	  and	  couples	  suffer	  a	  great	  deal	  of	  ostracism	  and	  abuse	  due	  to	  cultural	  expectations,	  and	  behaviors	  that	  are	  detrimental	  to	  public	   health	   ensue	   (McDonald	  Evens,	   2004).	   Third,	  many	  developed	   countries	   face	  severe	   challenges	   related	   to	  negative	  birth	   rates.	  On	   the	  backdrop	  of	   increasing	  health	  care	  costs	  for	  the	  aging	  population,	  the	  younger	  working	  population	  is	  struggling	  to	  meet	  the	  demands.	  While	  immigration	  and	  international	  adoption	  can	  be	  part	  of	  the	  solution,	  they	  also	  involve	  their	  fair	  share	  of	  complications,	  and	  promoting	  local	  fecundity	  remains	  an	   important	   tool	   (McDonald,	   2002).	   Finally,	   while	   adoption	   is	   indeed	   a	   viable	  alternative	   for	   some	   infertile	   couples,	   the	   variable	   degree	   of	   its	   social/cultural	  acceptability	   and	   the	   challenges	   surrounding	   its	   accessibility	   make	   it	   unfair	   to	   put	  pressure	  on	  the	  infertile	  to	  adopt	  rather	  than	  using	  ART	  (McDonald	  Evens,	  2004).	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These	  arguments	  are	  complex	  and	  deserve	  reflection	  that	  goes	  beyond	  the	  scope	  of	  this	  paper.	  Our	  argument	   in	   favor	  of	   a	  public	  health	   approach	   to	   infertility	   is	  based	  on	   the	  assumption	   that	   ignoring	   the	   needs	   and	   suffering	   of	   the	   infertile	   minority	   is	   not	   the	  appropriate	   way	   to	   control	   population	   growth	   in	   overpopulated	   countries,	   and	   that	  population	  control	  measures	  targeting	  the	  general	  population	  are	  much	  more	  likely	  to	  be	  effective	  (McDonald	  Evens,	  2004).	  While	  past	   publications	  have	   argued	   that	   infertility	   is	   a	   public	   health	   issue,	   none	  have	  grounded	  their	  claims	  in	  a	  comprehensive	  framework	  for	  defining	  public	  health	  or	  what	  constitutes	   a	   public	   health	   issue.	   In	   this	   paper,	   we	   apply	   such	   a	   comprehensive	  framework	   to	   demonstrate	   that	   a	   public	   health	   approach	   towards	   infertility	   is	   indeed	  justified	  and	  required.	  
Two	  meanings	  of	  “public”	  in	  “public	  health”	  Verweij	   and	   Dawson	   offer	   a	   fresh	   outlook	   on	   the	   scope	   of	   public	   health	   by	  describing	   two	  different	  meanings	   for	   the	   term	   ‘public’	   as	   a	  mean	  of	   conceptualizing	  a	  dual	   understanding	   of	   ‘public	   health’.	   The	   first	   focuses	   on	   the	   health	   of	   the	   public	   (as	  opposed	   to	   that	   of	   individuals)	   and	   the	   second	   on	   the	   public	   (i.e.	   collective)	   nature	   of	  public	  health	  interventions.	  They	  suggest	  that	  “both	  the	  interventions	  and	  the	  objectives	  of	   public	   health	   are	   ‘public’	   and	   go	   beyond	   the	   level	   of	   the	   individual”	   and	   that	   “the	  practice	  of	  public	  health	  (roughly)	  consists	  of	  collective	  interventions	  that	  aim	  to	  promote	  
and	  protect	  the	  health	  of	  the	  public”	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007)	  
The	  health	  of	  the	  public	  The	  first	  dimension	  of	  “public”	  refers	  to	  “the	  health	  of	  the	  public”,	  or	  “the	  health	  of	  the	   population”,	   as	   opposed	   to	   the	   health	   of	   specified	   individuals.	   It	   implies	   the	  “aggregate”	  health	  of	   the	   individuals	   in	   the	  population,	  and	  a	   fair	  distribution	  of	  health	  within	   the	  population.	   It	   also	   involves	   the	   social	   and	   environmental	   determinants	   that	  shape	  the	  health	  potential	  for	  members	  of	  the	  population	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007).	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Aggregate	  health	  The	   link	   between	   infertility	   and	   the	   aggregate	   health	   of	   the	   public	   can	   be	  articulated	   in	   two	  ways.	   First,	   the	   preventable	   causes	   of	   infertility,	  most	   of	  which	   are	  already	  considered	  public	  health	  issues,	  and	  second,	  the	  population	  health	  consequences	  of	  an	  increased	  use	  of	  ART.	  
Preventable	  causes	  of	  infertility	  and	  their	  impact	  on	  aggregate	  health	  The	   exact	   proportion	  of	  infertility	   cases	  arising	  from	   preventable	   causes	  is	  unknown,	   but	   it	   is	  estimated	   to	   be	   substantial	  (Homan	   et	   al.,	   2007,	   Dorfman,	   2008,	  Albertini,	   2010,	   Alvarez	   and	   Fallet,	   2010,	   Centers	   for	   Disease	   Control	   and	   Prevention,	  2010,	  Macaluso	   et	   al.,	   2010a)	   and	  many	  of	   these	  preventable	   causes	   are	   classic	   public	  health	  concerns.	  For	   instance,	   the	  American	  Society	   for	  Reproductive	  Medicine	  (ASRM)	  has	   estimated	   that	   smoking	   is	   associated	  with	   up	   to	   13%	   of	   infertility	   cases	   (Practice	  Committee	  of	  American	  Society	  for	  Reproductive,	  2008).	  It	  has	  also	  been	  estimated	  that	  Sexually	   Transmitted	   Infections	   (STIs)	   are	   causing	   over	   15%	  of	   infertility	   cases	   in	   the	  United	  States	  (Quach	  and	  Librach,	  2008).	  	  Other	  modifiable	  and	  public	  health	  related	  factors	  have	  been	  identified	  and	  their	  impact	  on	   fertility	   requires	  further	   analysis	  to	  be	   reliably	   estimated.	  These	   are	   occupational	  exposure	  to	   toxins	  and	  chemicals	   (Petrelli	  and	  Mantovani,	  2002,	  El-­‐Helaly	  et	  al.,	  2010),	  obesity	  (Loret	  de	  Mola,	  2009,	  Norman,	  2010),	  eating	  disorders	  (Stewart,	  1992),	  excessive	  alcohol	  consumption	  (Zacur,	  1998,	  Tsujimura	  et	  al.,	  2004),	  caffeine	  consumption	  (Homan	  et	  al.,	   2007),	   stress	   (Homan	  et	   al.,	   2007),	   and	  even	  cellular	  phone	  use	   (Wdowiak	  et	   al.,	  2007,	  Agarwal	  et	  al.,	  2008)	  and	  wireless	  internet	  use	  (Avendano	  et	  al.,	  2012).	  	  It	  is	  hypothesized	  that	  the	  relatively	  constant	  infertility	  rate	  of	  the	  last	  decades	  actually	  hides	   variations	   in	   the	   distribution	   of	   infertility	   causes.	   While	   infertility	   related	   to	  sexually	   transmitted	   infections	   (STIs)	   is	   decreasing	   due	   to	   public	   health	   initiatives,	   an	  increased	  prevalence	  of	  male	  infertility	  has	  been	  demonstrated	  over	  the	  last	  few	  decades	  (Andersen	   et	   al.,	   2000,	   Stephen	   and	   Chandra,	   2006,	   Povey	   and	   Stocks,	   2010).	   The	  decrease	  in	  sperm	  quality	  is	  not	  consistent	  across	  populations,	  but	  it	  has	  been	  suggested	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to	  be	  associated	  with	  environmental	  factors	  (Boisen	  et	  al.,	  2001,	  Petrelli	  and	  Mantovani,	  2002,	   Sharpe,	  2003,	  Wdowiak	  et	   al.,	   2007,	  Agarwal	   et	   al.,	   2008,	  El-­‐Helaly	   et	   al.,	   2010).	  The	   WHO	   and	   the	   United	   Nations	   Environment	   Programme	   (UNEP)	   have	   recently	  published	   a	   joint	   report	   with	   alarming	   results	   on	   the	   involvement	   of	   environmental	  endocrine	   disrupters	   in	   the	   apparent	   decrease	   in	   sperm	   quality	   in	   some	   western	  populations,	   as	   well	   as	   in	   the	   development	   of	   female	   reproductive	   problems	   such	   as	  polycystic	  ovary	  syndrome,	  endometriosis	  and	  fibroids	  (World	  Health	  Organization	  and	  United	  Nations	  Environment	  Programme,	  2012).	  Public	   health	   causes	   of	   infertility	   such	   as	   STIs,	   smoking	   and	   environmental	  pollutants	  -­‐	  and	  prevention	  endeavors	  aiming	  to	  reduce	  them	  -­‐	  have	  a	  direct	  impact	  on	  the	   health	   of	   the	   public.	   One	   could	   argue	   that	   STIs,	   smoking	   and	   environmental	  pollutants	  are	  the	  threats	  to	  public	  health,	  not	  infertility.	  In	  this	  case,	  infertility	  is	  one	  of	  the	   likely	  outcomes	  of	   the	  said	   threats.	   Interestingly,	   several	   studies	  show	  that	  there	   is	  little	   awareness	   of	   these	   risk	   factors	  in	   the	   general	   public	   (Quach	   and	   Librach,	   2008,	  Bretherick	   et	   al.,	   2010,	   Judith	   C.	   Daniluk,	   2012)	   and	   there	   is	   very	   little	   mention	   of	  infertility	   as	   a	   likely	   outcome	   in	  prevention	   endeavors	   towards	   smoking	   and	  STIs.	   For	  instance,	   the	   relationship	   between	   STIs	   and	   infertility	   is	   not	   mentioned	   in	   the	   STI	  prevention	   component	   of	   the	   health	   and	   physical	   education	   curriculum	   in	   Ontario	  (Quach	  and	  Librach,	  2008).	  Yet,	  at	   least	  three	  studies	  have	  shown	  that	  messages	  which	  emphasize	   the	   risk	   of	   becoming	   infertile	   are	   more	   persuasive	   than	   other	   types	   of	  messages	   aiming	   to	   promote	   chlamydia	   trachomatis	   screening	   in	   young	   women	  (National	   Chlamydia	   Coalition,	   2011).	   Arguably,	   a	   young	   woman	   would	   be	   more	  convinced	  by	   the	   risks	  of	  not	  being	  able	   to	   conceive	   in	   the	  next	   few	  years	   than	  by	   the	  threat	   of	   cancer	   years	   down	   the	   road.	   Greater	   exposure	   of	   the	   infertility-­‐related	  component	   of	   risky	   behaviors	   can	   therefore	   benefit	   public	   health	   interventions,	   and	  improve	  the	  aggregate	  rate	  of	  healthy	  behaviors.	  	  In	  developing	   countries,	   the	  mere	   fear	   of	   being	   infertile	   leads	   to	  behaviors	   that	  are	   also	   detrimental	   to	   the	   public’s	   health.	   For	   instance,	   in	   Nigeria,	   a	   WHO	   polio	  immunization	   campaign	  was	   suspended	   because	   a	   rumor	   had	   spread	   that	   the	   vaccine	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contained	  chemicals	  that	  render	  women	  infertile.	  As	  a	  result,	  polio	  has	  spread	  in	  Nigeria	  and	   surrounding	   countries	   (McDonald	   Evens,	   2004).	   In	   addition,	   infertility	   is	   closely	  intertwined	  with	   the	  HIV	  epidemics	   in	  Africa,	  with	  HIV	  prevalence	  being	  over	   twice	  as	  high	  in	  infertile	  women	  than	  in	  mothers.	  This	  phenomenon	  is	  attributed	  to	  an	  increase	  in	  risk-­‐taking	   behavior	   in	   infertile	  women	   and	  men.	  Willing	   to	   do	   anything	   the	  meet	   the	  cultural	  expectation	  of	  becoming	  a	  mother,	  or	  as	  a	  mean	  to	  prove	  their	  fertility,	  infertile	  people	   tend	   to	   have	   unprotected	   intercourse	   with	   various	   partners,	   hence	   potentially	  infecting	   themselves,	   their	   spouse	   and	   their	   future	   children.	   In	   turn,	   HIV	   infection	  decreases	   fertility.	   Central	   and	   Southern	   Africa	   has	   been	   referred	   to	   as	   “the	   infertility	  belt”	  because	  of	  this	  phenomenon	  (McDonald	  Evens,	  2004).	  
ART	  and	  its	  impact	  on	  aggregate	  health	   	  Infertility	  can	  also	  be	  seen	  as	  a	  potential	  long–term	  cause	  of	  decreased	  population	  health	  in	  western	  societies	  through	  increased	  use	  of	  assisted	  reproductive	  technologies	  (ART).	  The	  use	  of	  ART,	  such	  as	  In-­‐Vitro	  Fertilization	  (IVF)	  and	  Intra	  Cytoplasmic	  Sperm	  Injection	  (ICSI),	  has	  been	   increasing	  rapidly	  and	  consistently	  over	  the	   last	   two	  decades	  (Terava	  et	  al.,	  2008,	  Macaluso	  et	  al.,	  2010a).	  While	  ART	  is	  often	  heralded	  as	  the	  modern-­‐day	  solution	  to	  modern-­‐day	  infertility	  issues	  (Bewley	  et	  al.,	  2005,	  Balasch,	  2010),	  these	  technologies	  carry	  numerous	  inherent	  risks.	  Women	  undergoing	  IVF	  run	  the	  risk	  of	  ovarian	  hyperstimulation	  syndrome,	  and	  higher	  risks	   of	   placenta	   previa,	   gestational	   diabetes,	   preeclampsia,	   fetal	   heart	   variability,	  placenta	  accreta	   and	   spontaneous	  abortions,	   compared	   to	  women	  conceiving	  naturally	  (Wang	  et	  al.,	  2004,	  Esh-­‐Broder	  et	  al.,	  2011,	  Fortunato	  and	  Tosti,	  2011).	  They	  may	  also	  be	  at	  higher	  risk	  of	  having	  various	  types	  of	  cancers	  years	  later	  (Deonandan,	  2010).	  	  	  Common	  practice	  has	  been	   to	   transfer	  at	   least	   two	  embryos	  (and	  often	  many	  more)	   in	  order	  to	  improve	  implantation	  rates.	  This	  routine	  practice	  has	  led	  to	  a	  dramatic	  increase	  in	  the	  number	  of	  multiple	  gestations	  which	  are	  associated	  with	  higher	  risks	  of	  pre-­‐term	  delivery	   and	   low	   birth	   weight	   (Steel	   and	   Sutcliffe,	   2009,	   Fortunato	   and	   Tosti,	   2011),	  potentially	   leading	   to	   adverse	   neurological	   outcomes	   such	   as	   cerebral	   palsy	   or	   brain	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damage	  (Fortunato	  and	  Tosti,	  2011)	  and	  an	  increased	  rate	  of	  mortality	  and	  morbidity	  in	  offspring,	   including	   cardiovascular	   disease	   and	   diabetes	   developing	   later	   in	   life	   (Steel	  and	  Sutcliffe,	  2009).	  Multiple	  gestations	  are	  also	  associated	  with	  a	  significant	  increase	  in	  cost	  for	  the	  healthcare	  system	  (Janvier	  et	  al.,	  2011).	  	  Policies	   and	   practices	   favoring	   single	   embryo	   transfers	   are	   now	   contributing	   to	   a	  decrease	  in	  multiple	  gestations	  and	  related	  morbidity	  in	  the	  jurisdictions	  that	  instituted	  them	  such	  as	  Australia,	  Belgium,	  and	  Sweden.	  However,	  many	  other	  states,	  including	  the	  USA,	  the	  UK,	  Ireland,	  France	  and	  Germany,	  have	  chosen	  not	  to	  legislate	  on	  this	  issue	  and	  multiple	   embryos	   continue	   to	   be	   transferred	   (Maheshwari	   et	   al.,	   2011).	   Deonandan	  (2010)	   identifies	   this	   as	   a	   “burden	   on	   the	   public	   health	   of	   a	   community”,	   as	   a	  consequence	  of	  shared	  health	  care	  costs	  and	  decreased	  family	  functioning,	  and	  proposes	  to	   implement	   better	   education	   strategies	   for	   future	   parents	   with	   regards	   to	   the	   risks	  associated	  with	  multiple	  gestations.	  In	  addition,	  studies	  show	  that	  even	  singleton	  births	  resulting	   from	  IVF	  may	  present	  an	  increased	  risks	  for	  various	  adverse	  outcomes	  (Steel	  and	  Sutcliffe,	  2009).	  IVF	  pregnancies	  carry	   increased	  risks	  of	  preterm	  birth,	   low	  birth	  weight	   (Steel	  and	  Sutcliffe,	  2009)	  and	  stillbirth	   (Wisborg	   et	   al.,	   2010).	   Increased	   risk	   was	   also	   found	   in	   the	   population	   of	  individuals	  born	  through	  IVF	  for	  a	  variety	  of	  conditions	  such	  as	  major	  musculoskeletal,	  cardiovascular,	   urogenital	   and	   chromosomal	   anomalies	   and	   cerebral	   palsy	   (Steel	   and	  Sutcliffe,	  2009,	  Mozafari	  Kermani	  et	  al.,	  2012),	  and	  defects	  such	  as	  septal	  heart	  defects,	  cleft	  lip,	  cleft	  palate,	  oesopheal	  atresia	  and	  anorectal	  atresia	  (Fortunato	  and	  Tosti,	  2011).	  It	   remains	   unclear	   whether	   these	   outcomes	   are	   the	   direct	   results	   of	   ART	   procedures	  and/or	  of	  the	  conditions	  causing	  infertility	  in	  the	  first	  place	  (Rimm	  et	  al.,	  2012),	  although	  for	  the	  purposes	  of	  our	  analysis	  there	  is	  little	  difference	  between	  the	  two.	  	  Deonandan	  (2010)	  suggests	  that	  the	  impact	  of	  negative	  health	  outcomes	  on	  families	  and	  their	  support	  structures	  also	  deserves	  public	  health	  attention.	  He	  endorses	  the	  inclusion	  of	   ART	   statistics	   on	   adverse	   birth	   outcomes	   and	   the	   economic	   costs	   of	   the	   additional	  services	   needed	   in	   the	   public	   health	   profile	   of	   a	   community.	   While	   we	   agree	   that	  surveillance	  measures	  are	  needed,	  we	  wish	  to	  emphasize	  the	   importance	  of	  preventive	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interventions	  that	  could	  reduce	  the	  prevalence	  of	  infertility,	  thus	  protecting	  the	  health	  of	  the	  public	  in	  the	  long	  term.	  Psychological	  health	  has	  also	  been	  shown	  to	  be	  affected	  in	  women	  undergoing	  ART	  and	  their	  offspring.	  While	  women	  present	  with	  increased	  rates	  of	  negative	  self-­‐image,	  anxiety	  and	   decreased	   satisfaction	   with	   regards	   to	   marital	   and	   familial	   functioning,	   offspring	  may	  be	  subject	  to	  increased	  rates	  of	  psychological	  and	  behavioral	  challenges.	  Deonandan	  	  warns	  about	  the	  potential	  impact	  of	  these	  issues	  on	  public	  education,	  public	  health	  and	  public	  mental	  health	  systems	  if	  ART	  use	  continues	  to	  increase	  (Deonandan,	  2010)	  .	  	  In	  addition,	  failure	  is	  more	  common	  than	  success	  in	  IVF,	  and	  patients’	  expectations	  need	  to	  be	  modulated	  accordingly,	  in	  order	  to	  minimize	  the	  adverse	  psychological	  outcomes	  of	  failure,	   such	   as	   depression	   (Deonandan,	   2010).	   In	   fact,	   while	   success	   rates	   of	  reproductive	  technologies	  decrease	  dramatically	  with	  age	  (Leridon,	  2004,	  Bewley	  et	  al.,	  2005)	   many	  tend	  to	   overestimate	  the	   ability	   of	  these	   technologies	  to	  compensate	  for	  reduced	   fertility	  (Bewley	   et	   al.,	   2005,	   Schmidt,	   2010,	   Bretherick	   et	   al.,	  2010,	   Judith	  C.	  Daniluk,	   2012).	  ART	   success	   rates	   after	   two	   cycles	   are	   estimated	   to	  be	  around	  30%	  for	  women	  aged	  30,	  24%	  for	  women	  aged	  35	  and	  17%	  for	  women	  aged	  40	  (Leridon,	   2004).	   Meanwhile,	   a	   few	  studies	   found	  that	   a	   large	   proportion	  of	   people	  of	  reproductive	   age	   are	   unaware	   of	  this	   reduction	   in	  treatment	   efficacy	  or	  underestimate	  it	  (Lampic	  et	  al.,	  2006,	  Tydén	  et	  al.,	  2006,	  Maheshwari	  et	  al.,	  2008).	  	  Patients	   who	   are	   about	   to	   commence	   IVF	   should	   obviously	   be	   provided	   with	   a	   clear	  prognostic	   to	   facilitate	   accurate	   expectations.	   However,	   we	   argue	   further	   that	   women	  and	  couples	  of	  reproductive	  age	  in	  the	  general	  population	  should	  also	  be	  made	  aware	  of	  ART’s	   decreasing	   success	   rates	   with	   age,	   in	   order	   to	   promote	   informed	   reproductive	  decision	  making	  and	  potentially	  decrease	  IVF	  needs	  in	  the	  future.	  Concerns	  have	  also	  been	  raised	  regarding	  the	  fertility	  of	  IVF	  and	  ICSI	  conceived	  children.	  “ICSI	  is	  a	  procedure	  that	  in	  many	  ways	  bypasses	  natural	  selection	  by	  forcing	  the	  union	  of	  gametes	   that	   are	   otherwise	   biologically	   impeded	   from	   fertilizing”	   (Deonandan,	   2010,	  p.121).	   Conditions	   causing	   infertility	   such	   as	   Y	   chromosome	  micro	  deletion,	   polycystic	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ovarian	  syndrome	  and	  endometriosis	  can	  be	   inherited	  by	  offspring	  (Steel	  and	  Sutcliffe,	  2009,	  Deonandan,	  2010).	  The	  decision	   to	  procreate	  despite	   these	   risks	   clearly	  belongs	  with	  the	  couple.	  However,	  it	  does	  have	  certain	  public	  health	  ramifications	  relating	  to	  the	  health	   of	   future	   generations.	   In	   the	   past,	   individuals	   with	   these	   conditions	   could	   not	  reproduce,	   whereas	   today	   ART	   allows	   them	   to	   pass	   certain	   conditions	   to	   the	   next	  generation,	   thus	   increasing	   the	  proportion	  of	  affected	   individuals	  and	  creating	  a	   future	  dependency	  on	  ART	  (Deonandan,	  2010).	  	  Recent	   literature	   also	   suggests	   that	   ART	   might	   cause	   various	   epigenetic	   variations	  affecting	  the	  health	  and	  fertility	  of	  offspring	  (Fernandez-­‐Gonzalez	  et	  al.,	  2008,	  Sutcliffe	  et	  al.,	   2010,	   Li	   et	   al.,	   2011)	   and	   raises	   concerns	   regarding	   the	   potential	   unknown	  consequences	  of	  two	  individuals	  conceived	  by	  ART	  with	  the	  same	  epigenetic	  deleterious	  variant	  having	  a	  child	  (Li	  et	  al.,	  2011).	  The	  literature	  highlights	  the	  need	  for	  longitudinal	  studies	   involving	   ICSI-­‐conceived	   individuals,	   to	  deﬁne	   the	  public	  health	   implications	  of	  this	   fairly	   recent	   (Deonandan,	   2010,	   Li	   et	   al.,	   2011).	   These	   issues	   are	   likely	   to	   affect	   a	  relatively	   large	  number	  of	  people	  (couples	  seeking	  IVF	  and	  their	  prospective	  children).	  The	  means	  to	  overcome	  these	  challenges	  involve	  legislation,	  surveillance,	  protection	  and	  public	  education,	  which	  are	  functions	  of	  public	  health.	  	  One	  could	  argue	  that	  ART	  constitutes	  a	  public	  health	  concern,	  not	  the	  underlying	  infertility,	  and	  that	  limiting	  or	  even	  prohibiting	  ART	  use	  may	  be	  a	  more	  effective	  public	  health	   approach.	   However,	   this	   would	   infringe	   upon	   individuals’	   reproductive	   liberty,	  grounded	  in	  fundamental	  liberal	  values	  of	  modern	  western	  nations.	  Moreover,	  the	  body	  of	  data	  on	  ART	  adverse	  outcomes	  is	  conflicting	  and	  recent	  (Deonandan,	  2010)	  and	  may	  not	  justify	  such	  drastic	  measures	  at	  this	  point.	  	  In	  short,	  infertility	  is	  both	  the	  consequence	  and	  the	  cause	  of	  issues	  that	  affect	  the	  aggregate	  health	  of	  the	  public.	  A	  comprehensive	  public	  health	  approach	  could	  consist	  of	  not	   only	  monitoring,	   surveillance,	   research,	   protection	   and	   legislation	  with	   regards	   to	  ART,	   but	   also	   of	   education	   and	   prevention	  with	   regards	   to	   lifestyle	   factors	   that	   cause	  infertility	  and	  subsequently	  lead	  to	  use	  of	  ART.	  	  Ultimately,	  such	  measures	  could	  improve	  aggregate	  health	  by	  improving	  the	  effectiveness	  of	  prevention	  endeavors	  related	  to	  STIs,	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smoking,	  obesity,	  alcohol	  abuse	  and	  chemical	  pollutants,	  and	  by	  reducing	  the	  proportion	  of	  individuals	  who	  require	  ART.	  
Heath	  distribution	  Verweij	   and	   Dawson’s	   conceptualization	   of	   “the	   public’s	   health”	   also	   has	   a	  “distributive”	  component	   that	  promotes	  not	  only	  a	  high	  average	  population	  health,	  but	  also	  limited	  health	  disparities	  within	  the	  population.	  	  There	   are	   clearly	   demarcated	   socio-­‐economic	   determinants	   of	   infertility	  prevalence	   and	   treatment	   accessibility	   (Terava	   et	   al.,	   2008,	   Tulandi	   et	   al.,	   2013).	   For	  instance,	  in	  the	  United-­‐States,	  African-­‐American	  and	  Hispanic	  women	  are	  more	  likely	  to	  suffer	  from	  sub-­‐fertility	  than	  Caucasian	  women	  and	  less	  educated	  women	  are	  more	  likely	  to	   be	   sub-­‐fertile	   than	   women	   with	   higher	   levels	   of	   education.	   These	   differences	   are	  attributed	   to	   a	  higher	   rate	  of	   STI	   in	   lower	   socio-­‐economic	   groups	   (Terava	   et	   al.,	   2008,	  Bell,	  2010).	  However,	  women	  in	   lower	  socio-­‐economic	  groups	  are	   less	   likely	   to	  receive	  treatment	   than	   their	  Caucasian	  or	  educated	  counterpart,	  due	   to	   the	  exorbitant	  price	  of	  services	  and	  the	  frequent	  absence	  of	  public	  coverage	  (Terava	  et	  al.,	  2008,	  Tulandi	  et	  al.,	  2013).	  	  One	   cycle	   of	   IVF	   is	   estimated	   to	   cost	   between	   $8	   000	   and	   $12	   000	   (Hughes	   and	  Giacomini,	   2001,	   Macaluso	   et	   al.,	   2010a)	   and	   most	   couples	   require	   more	   than	   one	  attempt	  to	  achieve	  a	  pregnancy	  (Luke	  et	  al.,	  2012).	  These	  tremendous	  costs	  are	  imposed	  either	   on	   the	   infertile	   individual	   or	   on	   society,	   depending	   on	  policies	   regarding	   public	  funding	   or	   insurance	   coverage	   of	   these	   services.	   In	   countries	   with	   no	   public	   funding,	  inequity	  in	  access	  can	  become	  a	  grave	  justice	  concern	  (Macaluso	  et	  al.,	  2010a).	  Additionally,	   mechanisms	   of	   systemic	   discrimination	   against	   women	   of	   lower	  socio-­‐economic	  background	  have	  been	  identified	  even	  in	  states	  that	  provide	  coverage	  for	  infertility	   treatment	   (Bell,	   2010).	   It	   has	   been	   argued	   that	   favoring	   a	   medicalized	  approach	  rather	  than	  a	  public	  health	  approach	  to	  infertility	  has	  disadvantaged	  women	  of	  lower	  socioeconomic	  backgrounds	  in	  two	  ways:	  a)	  they	  do	  not	  benefit	   from	  prevention	  programs	   targeting	   preventable	   causes	   of	   infertility	   such	   as	   STIs	   and	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occupational/environmental	  exposure,	  for	  which	  they	  are	  particularly	  vulnerable,	  and	  b)	  medicalization	   is	  used	  as	   a	   “form	  of	   social	   control	  determining	  who	   is	  worthy	  and	  not	  worthy	   of	   treatment”,	   which	   is	   reinforced	   through	   individual	   blame	   with	   regards	   to	  preventable	  causes	  (Bell,	  2010,	  p.635).	  At	   the	   same	   time,	   a	   study	   conducted	   in	   Finland	   found	   that	   educated	  women	  are	  more	  likely	   than	   their	   less	   educated	   counterparts	   to	   be	   subfertile,	   largely	   because	   social	  convention	   favors	   postponing	  motherhood	   to	   pursue	   education	   and	   establish	   a	   career	  (Terava	  et	  al.,	  2008).	  A	  recent	  meta-­‐analysis	  of	  12	  studies	  that	  were	  designed	  to	  identify	  factors	  affecting	  women's	  decisions	  to	  delay	  childbearing	  revealed	  that	  women	  choose	  to	  postpone	   childbearing	   until	   they	   reach	   certain	   educational	   and	   career	   goals,	   including	  academic	  achievements	  and	  job	  promotions.	  Women	  expressed	  the	  need	  to	  feel	  that	  they	  are	   in	   the	   right	  point	   in	   their	   lives	   and	   that	   they	   are	   sufficiently	   stable	   and	   financially	  secure	   before	   they	   became	   mothers	   (Cooke,	   2010).	   Thus,	   the	   decision	   to	   postpone	  childbearing	   is	   driven	   by	   socio-­‐cultural	   norms	   and	   contexts,	   present	   in	   higher	   socio-­‐economic	  groups	  that	  promote	  the	  establishment	  of	  a	  successful	  career	  and	  a	  high	  level	  of	  financial	  stability	  as	  prerequisites	  to	  becoming	  parents.	  Hence,	   the	   distributive	   dimension	   demands	   that	   socio-­‐economic	   groups	   receive	  adequate	  education	  and	  information	  with	  regards	  to	  the	  preventable	  infertility	  causes	  to	  which	  they	  are	  vulnerable.	  Once	  this	  has	  been	  achieved,	  public	  funding	  of	  ART	  could	  also	  be	   considered	   as	   a	   means	   to	   reduce	   inequities	   among	   those	   who	   do	   require	   them	  (Tulandi	  et	  al.,	  2013).	  	  
Social	  and	  environmental	  determinants	  of	  health	  Verweij	   and	   Dawson’s	   framework	   addresses	   social	   and	   environmental	  determinants	   of	   health.	   They	   stipulate	   that	   a	   society	   that	   creates	   environments	  which	  enable	  individuals	  to	  avoid	  health	  hazards	  can	  be	  considered	  as	  achieving	  a	  higher	  level	  of	  “health	  of	  the	  public”.	  	  Preventing	   infertility	  should	  be	  achieved	   through	  health	  promotion,	  by	  enabling	  individuals	   to	   increase	   control	   over	   their	   fertility.	   This	   involves	   creating	   living	   and	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working	  conditions	  that	  enable	  people	  to	  make	  life	  choices	  which	  protect	  their	  fertility.	  Since	   lifestyle	   choices	   do	   not	   stem	   solely	   from	   lack	   of	   adequate	   information	   or	  appropriate	   judgment,	  but	   also	   from	  social	   circumstances,	  health	  promotion	   initiatives	  that	   reduce	   social	   inequalities	   can	   help	   promote	   reproductive	   health	   (Yeo,	   1993).	   For	  instance,	   smoking	   and	   obesity	   are	   more	   prevalent	   in	   economically	   disadvantaged	  populations	   (Baum	   Ii	   and	   Ruhm,	   2009,	   Hiscock	   et	   al.,	   2012).	   Health	   promotion	  interventions	   that	   aim	   to	   decrease	   smoking	   and	   improve	   eating	   habits	   in	   poorer	  populations	   can	   therefore	   indirectly	   decrease	   the	   prevalence	   of	   infertility	   as	   well.	  Fertility	  preservation	  could	  be	  used	  as	  an	  incentive	  in	  such	  interventions.	  	  Another	   cause	  of	   infertility	   that	   could	  be	   thought	  of	   as	  preventable	   is	   advanced	  maternal	   age.	   The	   effect	   of	  maternal	   age	   on	  decreased	   fertility	   is	  well	   established.	   For	  example,	   a	   study	  performed	  on	  782	  healthy	   couples	   showed	   that	  women	  between	   the	  ages	   of	   19	   and	   26	   with	   partners	   of	   similar	   age	   have	   approximately	   a	   50%	   chance	   of	  becoming	   pregnant	   during	   any	   one	   menstrual	   cycle	   if	   they	   had	   intercourse	   two	   days	  prior	  to	  ovulation.	  For	  women	  aged	  27	  to	  34	  the	  chance	  was	  40%,	  and	  for	  women	  over	  the	   age	   of	   35	   the	   probability	   dropped	   to	   30%	   (Dunson	   et	   al.,	   2002).	   Another	   study	  showed	  that	  natural	  conception	  leading	  to	   live	  birth	  occurred	  within	  a	  year	  for	  75%	  of	  women	   trying	   to	   conceive	   at	   30,	   66%	   of	  women	   trying	   to	   conceive	   at	   35	   and	   44%	   of	  women	  trying	  to	  conceive	  at	  40	  (Leridon,	  2004).	  In	  most	  Western	  countries	  today,	  increasing	  numbers	  of	  women	  are	  making	  the	  choice	  to	  postpone	   child	   birth	   until	   later	   in	   life	   (Liu	   and	   Case,	   2011,	   Wyndham	   et	   al.,	   2012).	  Statistics	   from	  the	  CDC	   in	   the	  U.S.	   show	  that	   the	  average	  age	  of	   first-­‐time	  mothers	  has	  risen	  from	  21.4	  in	  1970	  to	  25.1	  in	  2008	  (Martin	  et	  al.,	  2010).	  In	  the	  1970s,	  about	  1	  in	  100	  women	  gave	  birth	  to	  their	  first	  child	  after	  the	  age	  of	  35.	  By	  2006,	  this	  number	  has	  risen	  to	   1	   in	   12	   (Matthews	   and	   Hamilton,	   2009).	   This	   trend	   is	   even	   more	   pronounced	   in	  European	   countries,	   with	   Switzerland	   showing	   the	   highest	   average	   age	   of	   first-­‐time	  mothers	  at	  29,4	  (Matthews	  and	  Hamilton,	  2009).	  This	  widespread	   western	   tendency	  of	   delaying	   childbirth	   is	   the	   result	  of	   social	   and	  technological	   development	  (McDonald,	   2002,	   Hadfield,	   2007,	   Friese,	   2008).	   The	  push	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toward	  gender	   equality	   allowed	   women	   greater	   freedom,	   opening	   up	   new	   options	   in	  higher	  education	  and	  professional	  training	  and	  allowing	  them	  to	  occupy	  a	  greater	  place	  in	  the	  work	  force	  at	  higher	  positions	  than	  before.	  These	  changes	  mean	  that	  many	  women	  find	   themselves	   investing	   considerable	   time	   in	   establishing	   themselves	   professionally	  and	   financially	   before	   considering	   starting	   a	   family	   (McDonald,	   2002,	   Hadfield,	   2007).	  The	   work	   markets	   and	   economic	   systems	   in	   which	   they	   evolve	   pressure	   them	   to	  postpone	   pregnancy	   (McDonald,	   2002).	   Finally,	   the	  improvement	  of	  reproductive	  technologies,	   and	   particularly	   their	   portrayal	   in	   the	   media,	   creates	   a	   popular	  conception	  that	  women’s	  reproductive	  capacity	  can	  be	  extended	  into	  older	  age	  and	  that	  their	   reproductive	   autonomy	  is	   almost	   unlimited	   (Fidler	   and	   Bernstein,	   1999,	   Friese,	  2008,	  Wyndham	  et	  al.,	  2012)	  When	   it	   comes	   to	   advanced	   maternal	   age,	   providing	   means	   to	   overcome	   the	   social	  pressures	  experienced	  by	  young	  professionals	  and	  academics	  may	  be	  outside	  the	  realm	  of	   public	   health,	   as	   this	   would	   entail	   the	   implementation	   of	   various	   workplace	   policy	  modifications.	   However,	   public	   health	   can	   certainly	   encourage	   governments	   and	  industries	  and	  educate	  them	  regarding	  the	  importance	  of	  providing	  more	  opportunities	  to	   young	   couples	   to	   have	   children	   earlier	   if	   they	   wish	   to	   do	   so,	   and	   without	   being	  thwarted	  in	  their	  career	  goals	  and	  financial	  stability	  seeking.	  Social	   and	   environmental	   determinants	   of	   health	   also	   point	   to	   the	   previously	  mentioned	  psychological	  toll	  of	  infertility.	  Most	  individuals	  assume	  that	  having	  children	  will	   be	   part	   of	   their	   future.	   Finding	   out	   that	   conceiving	   a	   child	   may	   not	   possible	   can	  constitute	   a	   major	   identity	   crisis	   as	   well	   as	   create	   tremendous	   stress	   within	   a	  relationship	   (Fidler	   and	   Bernstein,	   1999,	   Moghadam	   et	   al.,	   2011).	   	   While	   this	  psychological	  impact	  on	  couples	  may	  first	  appear	  strictly	  as	  an	  issue	  of	  individual	  health,	  it	  is	  definitely	  are	  exacerbated	  by	  predefined	  social	  conditions.	  Infertility	   is	   often	   associated	   with	   a	   sense	   of	   shame	   or	   guilt	   that	   may	   be	   caused	   or	  exacerbated	   by	   the	   stigma	   of	   infertility,	   which	   remains	   present	   in	   modern	   societies	  (Centers	   for	   Disease	   Control	   and	   Prevention,	   2010).	   	   In	   North	   America,	   mainstream	  cultural	  expectations	  are	  that	  married	  couples	  have	  a	  desire	  to	  procreate	  and	  that	  they	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do	  so.	  The	  desire	  to	  procreate	  would	  therefore	  be,	  at	  least	  in	  part,	  socially	  constructed.	  In	  turn,	  stigma	  and	  guilt	  stem	  from	  a	  sense	  of	  “failure”	  to	  fulfill	  socially	  expected	  life	  paths	  and	  gender	  roles.	  As	  noted	  by	  Whiteford	  and	  Gonzalez:	  	  
«	  As	  a	  result	  of	  accepting	  a	  cultural	  construction	  of	  gender	   that	  defines	  women	   in	  
reproductive	   terms,	  women	  who	   fail	   to	   reproduce	  are	   stigmatized	  by	   their	   failure.	  
Furthermore,	   the	   stigma	   of	   infertility	   extends	   to	   the	   social	   identity	   of	   the	   whole	  
person,	   polluting	   her	   other	   accomplishments	   .	   .	   .	   stigma	   …	   transforms	   biological	  
infertility	   into	   socially	   defined	   inadequacy	   »	   (Erving	   Goffman,	   as	   quoted	   by	  Whiteford	  and	  Gonzalez,	  1995,	  p.30).	  Infertility	   has	   severe	   psychological	   consequences	   for	   men	   as	   well.	   Society	   tends	   to	  conflate	  fertility	  with	  sexual	  potency	  and	  ideals	  of	  masculinity.	  	  Infertile	  men	  sometimes	  perceive	   themselves	   as	   weak	   and	   unworthy	   and	   view	   their	   condition	   as	   shameful	  (Gannon	  et	  al.,	  2004)	  As	   a	   consequence	   of	   these	   socially	   constructed	   views,	   infertile	   couples	   experience	  significant	   psychosocial	   hurdles,	   including	   depression,	   social	   isolation	   and	   decreased	  productivity	   (Fidler	   and	   Bernstein,	   1999,	   Moghadam	   et	   al.,	   2011).	   In	   developing	  countries,	   where	   womanhood	   is	   often	   defined	   in	   terms	   of	   motherhood,	   the	   impact	   is	  even	  more	  dramatic,	  with	  infertile	  women	  often	  being	  ostracized	  and	  abused	  (McDonald	  Evens,	  2004).	  	  Hence,	  social	  and	  cultural	  environment	  shape	  the	  experience	  of	  infertility.	  Public	  health	  should	  work	  through	  educational	  efforts	  towards	  decreasing	  stigma	  and	  stereotyping,	  in	  order	  to	  alleviate	  the	  suffering	  of	  the	  infertile	  population.	  
The	  collective	  nature	  of	  public	  health	  interventions	  Veiweij	  and	  Dawson’s	  second	  meaning	  of	  “public”	  in	  “public	  health”	  refers	  to	  the	  collective	   nature	   of	   public	   health	   interventions.	   Some	   interventions	   require	   collective	  participation	  to	  be	  effective	  and	  members	  of	  the	  public	  are	  expected	  to	  partake	  in	  them	  to	  protect	  other	  members	  of	  their	  community	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007).	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The	  most	   common	  and	  effective	   form	  of	   collective	   intervention	   is	   conducted	  by	  government	  agencies	  and	  public	  officials.	  Governments	  have	   the	  power	   to	   regulate	   the	  use	  of	   IVF	  and	  other	   reproductive	   technologies.	   Single	   embryo	   transfer	  policies	   are	  an	  example	  of	  that.	  Legislation	  can	  protect	  people	  by	  limiting	  coverage	  for	  patients	  whose	  little	  chances	  of	  success,	  based	  on	  solid	  evidence,	  do	  not	  seem	  to	  outweigh	  the	  burden	  of	  treatment	   (Mladovsky	   and	   Sorenson,	   2010).	   Governments	   can	   ensure	  monitoring	   and	  surveillance	   regarding	   the	  prevalence	   of	   infertility	   and	   its	   various	   etiologies.	   They	   can	  also	   fund	   research	   on	   ART’s	   long-­‐term	   outcomes	   and	   develop	   surveillance	   and	  monitoring	  of	  ART	  practices	  to	  protect	  the	  public’s	  health.	  	  Governments	  also	  have	  the	  power	  to	  institute	  a	  preventive	  approach,	  in	  addition	  to	  the	  palliative	  approach	  currently	  in	  place.	  They	  have	  access	  to	  the	  places	  where	  young	  people	   can	   be	   reached	   in	   high	   numbers,	   such	   as	   schools,	   community	   centers	   and	  universities,	   and	   they	   have	   access	   to	   advertising	   budgets	   and	   public	   health	   specialists	  able	   to	   conduct	   educational	   campaigns	   and	   provide	   resources	   for	   people	  who	  wish	   to	  engage	  in	  behavior	  modifications.	  	  A	   preventive	   approach	   also	   means	   protection	   from	   involuntary	   risks	   posed	   by	   both	  natural	   and	   human-­‐created	   environmental	   hazards	   that	   threaten	   fertility.	   This	   can	   be	  done	   by	   invoking	   the	   power	   of	   the	   state	   to	   legislate	   and	   regulate	   in	  ways	   that	   reduce	  exposure	  to	  products	  that	  have	  been	  proven	  to	  have	  a	  detrimental	  effect	  on	  fertility,	  such	  as	   bisphenol	   A	   (BPA),	   phthalates	   and	   many	   industrial	   chemicals	   (World	   Health	  Organization	  and	  United	  Nations	  Environment	  Programme,	  2012).	  Finally,	  it	  has	  been	  hypothesized	  that	  the	  medicalization	  of	  infertility	  has	  emphasized	  the	  need	  for	  “individual	  solutions	  to	  social	  problems”	  (Bell,	  2010).	  In	  the	  process,	  prevention	  was	  neglected	  at	  the	  profit	  of	  palliation.	  While	  we	  agree	  with	  this	  analysis,	  we	  also	  argue	  that	   social	   stigma	   and	   taboo,	   and	   a	   culture	   that	   highly	   values	   privacy,	   are	   also	  contributing	  to	  the	  challenge	  public	  health	  faces	  when	  it	  tries	  to	  tackle	  such	  a	  sensitive	  topic.	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The	  2001	  ASRM	  infertility	  prevention	  campaign	  illustrates	  this	  issue	  well.	   In	  the	  previous	  sections,	  we	  have	  shown	  that	  prevention	  is	  an	  underused	  yet	  very	  much	  needed	  public	  approach	  towards	  infertility.	  In	  the	  next	  section,	  we	  aim	  to	  focus	  on	  this	  function	  and	   its	   feasibility.	  We	   apply	   a	   health	   communication	   ethics	   framework	   to	   analyze	   this	  campaign,	   as	   a	  mean	   to	   glean	   the	   ethical	   challenges	   of	   prevention	   campaigns	   towards	  infertility	  and	  propose	  some	  ways	  to	  overcome	  them.	  
The	  ARSM	  campaign:	  a	  health	  communication	  ethics	  analysis	  In	   2001,	   the	   American	   Society	  for	   Reproductive	   Medicine	   (ASRM)	  launched	  a	  modest	  infertility	   prevention	   campaign	   with	   the	   aim	  of	   informing	  men	   and	  women	  between	   the	   ages	   of	   18	   and	   40	  about	   the	   adverse	   effects	  of	  smoking,	  weight	  problems,	  STIs	  and	  advanced	  age	  on	  fertility	  (see	  figure	  1).	  This	  limited	  budget	  campaign	  targeted	  three	  U.S.	  cities	  and	  consisted	  of	  a	  radio	  broadcast	  and	  posters	  on	  public	  buses	  (figure	   1).	  Additional	   information	  was	   available	  on	   a	   website	  and	  informational	  leaflets	  were	  available	  for	  order	  (Soules,	  2003).	  	  The	   campaign	   ignited	   a	   significant	   controversy.	   Feminist	   groups	   and	   infertility	  associations	   reacted	   strongly	   in	   the	  media	   and	   on	   blogs	   (Soules,	   2003,	  Morris,	   2012).	  Several	  argued	  that	  the	  campaign	  used	  ‘shock	  tactics,’	  contributing	  to	  the	  stigmatization	  of	  infertility	  and	  of	  the	  four	  target	  populations	  and	  unfairly	  blaming	  the	  victims	  (Soules,	  2003,	  Morris,	  2012).	  	  Guttman	   and	   Salmon	   (2004)	   identify	   ethical	   dimensions	   of	   public	   health	  communication	   efforts,	   such	   as	   targets	   of	   the	   communication,	   persuasive	   tactics	   used,	  messages	  on	   responsibility	   and	   culpability,	   adverse	  unintended	  effects	   associated	  with	  labeling	   and	   stigmatization,	   and	   undesired	   expansion	   of	   social	   gaps.	   We	   will	   offer	   a	  critical	  examination	  of	  the	  ways	  in	  which	  these	  dimensions	  were	  addressed	  by	  the	  ASRM	  campaign.	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Figure	  7:	  Infertility	  prevention	  campaign,	  ASRM,	  2002	  (Soules,	  2003)	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The	  use	  of	  provocative	  tactics	  to	  attract	  attention	  may	  be	  seen	  in	  the	  use	  of	  clever	  baby	  bottle	  images	  by	  the	  ASRM	  campaign.	  This	  design	  was	  indeed	  deemed	  provocative	  by	   some	   (Soules,	   2003)	   and	   could	   be	   considered	   a	   “shock	   tactic”	   that	   applies	   “strong	  emotional	  appeals”	  (Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	  From	  the	  perspective	  of	  the	  campaign	  initiator,	   this	   provocative	   dimension	   was	   intentional	   (Soules,	   2003).	   The	   use	   of	   such	  methods	  is	  criticized	  in	  public	  health	  ethics	  as	  the	  ‘communitarian/utilitarian	  dilemma’:	  	  the	  need	  to	  capture	  attention	  with	  descriptive	  images	  is	  recognize,	  but	  these	  images	  can	  also	  elicit	  excessive	  discomfort	  and	  fear	  in	  the	  population	  (Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	  	  Regarding	   the	   “risk	   information	   dimension”,	   an	   extensive	   literature	   review	   of	   the	  literature	  that	  was	  published	  prior	  to	  2001	  would	  be	  needed	  to	  assert	  that	  the	  statistics	  provided	  are	  not	   inflated.	  However,	  some	  elements	  may	  strike	  as	  being	  exaggerated	  or	  unclear.	   For	   instance,	   the	   poster	   says:	   “Men	   and	   women	   who	   smoke	   have	   decreased	  fertility”,	  whereas	  this	  may	  not	  be	  true	  for	  all	  men	  and	  women	  who	  smoke.	  In	  addition,	  the	   significance	  of	   “decreased	   fertility”	   is	   unclear:	   does	   it	  mean	   that	   it	  may	   take	   a	   few	  more	   months	   for	   smokers	   to	   achieve	   pregnancy,	   or	   that	   they	   are	   likely	   to	   need	  reproductive	  technologies?	  	  While	  statistics	  are	  provided	  for	  smoking	  and	  body	  weight,	  none	  are	  provided	  for	  STIs	  and	  maternal	  age.	  How	  much	  less	  likely	  are	  women	  in	  their	  forties	  to	  conceive?	  Is	  there	  a	  difference	  between	  women	  in	  their	  twenties	  and	  women	  in	  their	   thirties?	   Hence,	   the	   ASRM	   campaign	   could	   have	   presented	   accurate	   risk	  information	  in	  a	  better	  way.	  Guttman	  and	  Salmon	  (2004)	  present	  the	  challenge	  of	  stigmatization	  and	   labeling	  as	  follows:	  	  
«	  How	  does	   one	   reconcile	   the	   use	   of	   persuasive	   appeals	   that	   on	   the	  
one	   hand	   scare	   people	   regarding	   potential	   hazards,	   and	   thus	   raise	  
their	   motivation	   to	   avoid	   it,	   but	   on	   the	   other	   hand	   may	   present	   a	  
negative	   image	   of	   those	   who	   have	   the	   disease?	   »	   (Guttman	   and	  Salmon,	  2004,	  p.547).	  	  Although	  the	  ASRM	   poster	  seems	   to	   effectively	   educate	   young	   and	   healthy	   people,	  and	  may	   provide	  additional	   motivation	  to	   avoid	  STIs,	  refrain	   from	   smoking,	   achieve	   and	  maintain	  a	  healthy	  weight	  and	  learn	  about	  family	  planning,	  it	  can	  also	  have	   the	  effect	  of	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conveying	  a	   stigmatizing	   message	   regarding	  obese	   people,	   smokers,	   people	   with	  STIs	  and	  even	  people	  who	  wish	  to	  become	  parents	  at	  an	  older	  age,	  as	  well	  as	   infertility	  patients.	  This	  stigma	  can	  lead	  to	  decreased	  self-­‐esteem	  and	  increased	  self-­‐blame	  in	  these	  populations	   (Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	  While	   informing	  younger	  people	   in	  order	   to	  help	   them	   prevent	   infertility	   is	   intended	   to	   benefit	   them,	   targeting	   these	   specific	  populations	   might	   end	   up	   harming	   them.	   Campaigns	   should	   therefore	   pay	   particular	  attention	  to	  protecting	  these	  populations	  from	  stigma	  and	  self-­‐blame.	  	  	  Special	   attention	  was	   dedicated	   to	  the	   sensitive	   subject	  of	  age,	  as	   the	   poster	  states	   that	  “women	  and	  their	  partners	  must	  be	  the	  ones	  to	  decide	  when	  (and	  if)	  to	  have	  children”	  before	   giving	  the	  information	   on	   the	   increased	   risk	  of	   infertility	  with	   age.	   Moreover,	  the	  text	   at	   the	   bottom	  of	   the	   poster	  reads	   as	   follows:	   “Your	   decisions	  now	   can	   impact	  your	  ability	  to	  conceive	  in	  the	  future”.	  The	  inclusion	  of	  ”can”,	  expresses	  recognition	  of	  the	  other	  causes	   of	   infertility	  on	   which	  lifestyle	   choices	   have	   no	  impact.	  Yet,	  additional	  precisions	  could	  have	  been	  made,	  such	  as	  an	  explicit	   recognition	  of	   idiopathic	  causes	  of	  infertility.	  A	   preamble	  to	   the	   text	  could	   have	  been	   added	  as	   follows:	   “Although	  many	  causes	   of	   infertility	  are	   unfortunately	  beyond	   individuals	   or	   couples’	   control,	  research	  now	  indicates	  that	  some	  lifestyle	  factors	  can	  affect	  fertility	  -­‐	  your	  decisions	  now	  can	  impact	  your	  ability	  to	  conceive	  in	  the	  future”.	  	  	  The	  issue	  of	  “targeting”,	  as	  discussed	  by	  Guttman	  and	  Salmon	  (2004),	  refers	  to	  the	  idea	   that	   targeting	   small	   and	   specific	   high-­‐risk	   groups	   can	   ultimately	   be	   considered	  either	   offensive	   or	   exclusive,	   because	   of	   the	   tailored	   message	   that	   it	   requires.	   By	  contrast,	   targeting	   larger	   moderate-­‐risk	   populations	   seem	   to	   be	   just	   as	   effective	   in	  eliciting	  behavior	  change	  in	  both	  moderate	  and	  high	  risk	  population	  while	  “[promoting]	  values	  of	  solidarity	  and	  [reducing]	  the	  likelihood	  of	  stigmatization	  and	  labeling	  of	  those	  considered	  at	  ‘high	  risk’”	  (p.536).	  The	  ASRM	  chose	  the	  latter	  approach,	  by	  broadcasting	  the	   information	   through	   radio	   stations	   and	   displaying	   the	   posters	   in	   public	  transportation	   buses,	   colleges	   and	   community	   health	   centers,	   Planned	   Parenthood	  clinics,	   and	   YMCA’s,	   and	   by	   attempting	   to	   use	   movie	   theaters	   and	   mall	   kiosks,	   hence	  reducing	  the	  potential	  for	  stigmatization	  and	  blame.	  
	   	   	  62	  
Guttman	   and	   Salmon	   (2004)	   also	   address	   the	   implication	   of	   responsibility	   and	  culpability	   in	   public	   health	   messages.	   Public	   health	   initiatives	  raise	   ethical	   concerns	  when	   the	   emphasis	  on	   individual	   responsibility	  implies	   blame	   and	   fails	   to	   recognize	  structural	   and	   social	   factors	  that	   prevent	   individuals	   from	   having	   a	   significant	   control	  over	  their	  own	  lifestyle	  (Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	  The	  moral	  and	  legal	  attribution	  of	  responsibility	   for	   health	   to	   individuals	   can	   lead	   not	   only	   to	   self-­‐blame,	   but	   also	   to	  possible	   justifications	  for	  higher	  costs	  of	   insurance	  premiums	  and	  for	  governments	  not	  paying	  for	  health	  services	  for	  those	  at	  “fault”	  (Guttman	  and	  Salmon,	  2004).	  	  To	  address	  these	  concerns,	  we	  propose	  to	  apply	  Michael	  Yeo’s	  conceptual	  framework	  of	  the	  ethics	  of	  empowerment,	  which	  distinguishes	  between	   retrospective	  and	  prospective	  responsibility	   (Yeo,	   1993).	   	   This	   framework	   is	   particularly	   relevant,	   because	   it	   was	  designed	   specifically	   in	   the	   context	   of	   health	   promotion.	   Assigning	   retrospective	  responsibility	   (responsibility	   for	   the	   problem),	   means	   ‘blaming	  the	   victim’	   and	   is	  counterproductive	  because	  it	  places	  the	  ‘victim’	  in	  a	  powerless	  vulnerable	  position	  that	  does	   not	   empower	   her	   to	   act.	  Prospective	   responsibility	   (responsibility	   for	   the	  
solution)	  empowers	  and	  therefore	  promotes	  an	  effective	  management	  of	  the	  situation	  by	  the	  targeted	   individuals.	   It	   is	   apparent	   that	   the	   ASRM’s	   awareness	   campaign	  was	  promoting	   prospective	   responsibility	  and	  did	   not	   intend	  to	  assign	   blame.	   The	  message	  could	   not	  have	   been	   clearer:	  "your	  decisions	   now	  can	   impact	   your	  ability	   to	  conceive	  in	  the	  future”.	  	  At	  the	  same	  time,	  the	  ethics	  of	  empowerment	  also	  calls	  for	  concrete	  strategies	  that	  allow	  the	   target	  population	   to	   take	  action	  based	  on	  the	  provided	   information	  (Yeo,	  1993).	  To	  promote	   prospective	   responsibility,	   an	   awareness	   campaign	  should	   not	   only	   provide	  information	  about	  a	  possible	   risks;	   it	   should	  also	  provide	   concrete	   tools	   for	  decreasing	  those	   risks.	   The	   information	   provided	   on	   the	   poster	   may	   convince	   a	   person	   to	   quit	  smoking,	   but	   a	   reference	   to	   a	   smoking	   cessation	   program	   could	   allow	   him	   to	   act	  immediately,	   using	   the	   “momentum”	   generated	   by	   the	   information.	   In	   the	   case	  of	  STIs,	  weight	   management	  and	   smoking,	  this	   can	  be	   done	   by	   providing	   links	   to	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various	  existing	  programs	  for	  prevention	  and	  intervention,	  e.g.	  STI	  testing,	  promotion	  of	  safe	  sex,	  smoking	  cessation	  programs,	  and	  support	  programs	  for	  weight	  management.	  The	   issue	   of	   advanced	   maternal	   age	   is,	   however,	  more	  complex.	   People	  are	   already	  aware	   of	  the	   harmful	   effects	  of	   smoking,	   STIs	   and	  obesity.	   These	   are	   recognized	  public	  health	   issues	   and	   prevention	   and	   intervention	   programs	   for	   their	   management	   exist	  outside	   the	   context	  of	   infertility.	   The	   same	   cannot	   be	   said	   for	   advanced	  maternal	   age.	  Moreover,	  the	  current	  social	   trend	  in	  Western	  societies	  towards	  late	  childbearing	  is	   the	  product	   of	  powerful	  social	   and	   cultural	   forces	   that	   have	   very	   positive	   aspects,	   such	   as	  increased	   gender	   equality	   (Malson,	   2003,	   Hadfield,	   2007,	   Friese,	   2008).	   Attempting	  to	  prevent	  the	  negative	  effects	  of	  this	  trend	  is	   likely	  to	  be	  perceived	  as	  offensive	  and	  as	  threatening	  progress	  that	  has	  been	  achieved	  through	  great	  efforts	  (Commission	  for	  the	  Ethics	  of	  Science	  and	  Technology,	  2009).	  	  The	  meaning	   and	  moral	   dimension	  of	   risk-­‐taking	   is	   socially	   constructed	   (Guttman	  and	  Salmon,	   2004).	   While	   smoking,	   obesity	   and	   unsafe	   sex	   are	   generally	   viewed	   as	  irresponsible	   risky	   behaviors,	   postponing	   pregnancy	   in	   order	   to	   secure	   better	   living	  conditions	  for	  one’s	  family	  can	  be	  seen	  as	  praiseworthy	  risk-­‐taking	  behavior,	  especially	  in	   communities	   that	   value	   education	   and	   financial	   security.	   In	   communities	   that	   hold	  more	   conservative	   values,	   postponing	   childbirth	   can	   be	   stigmatized	   as	   selfish.	   This	  inherent	  moral	   dimension	   of	   risk-­‐taking	   sets	   the	   stage	   for	   even	  more	   complex	   ethical	  debates	   regarding	   the	   justifications	   of	   persuasive	   appeals	   as	   well	   as	   consideration	   of	  cultural	   particularities	   in	   the	   context	   of	   advanced	  maternal	   age	   (Guttman	   and	   Salmon,	  2004).	  	  	  Indeed,	  99%	   of	   the	  media	   attention	   paid	   to	   the	   ASRM	   campaign	  focused	   on	   delayed	  childbirth	  (Soules,	  2003).	  The	  provision	  of	  resources	  that	  support	  the	  choice	  of	  starting	  a	  family	   at	   an	   earlier	   age	  is	  clearly	   beyond	   the	   scope	  of	   such	   a	   campaign	   and	   providing	  links	   to	   existing	   concrete	   resources	   cannot	   be	   done	   as	   in	   the	   case	   of	   other	   risks.	  Promoting	  people’s	  autonomy	  to	  choose	  childbearing	  at	  an	  earlier	  age,	  while	  respecting	  their	   individual	   and	   cultural	   values,	   involves	  major	   political,	   legislative,	   economic	   and	  structural	   social	   changes.	   A	   preventative	   approach	   that	   fully	   respects	   the	   ethics	   of	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empowerment	   may	   therefore	   not	   be	   realistic	   in	   the	   case	   of	   advanced	   maternal	   age.	  Nonetheless,	  adequate	   information	  on	  the	  subject	   is	  still	  needed	  for	   informed	  decision-­‐making.	  	  Salmon	   and	  Guttman	   address	   the	   risk	   of	   exacerbating	  health	  disparities	   between	  socio-­‐economic	   groups	   by	   developing	   initiatives	   that	   can	   only	   appeal	   to	   higher	   socio-­‐economic	  groups,	  due	  to	  the	  language	  used	  or	  the	  availability	  of	  necessary	  resources	  to	  implement	  change.	  In	  the	  context	  of	  the	  ASRM	  campaign,	  however,	  it	  appears	  that	  higher	  socio-­‐economic	  groups	  are	   just	  as	  disadvantaged	  as	   lower	  ones.	   	  Although	  the	  fact	  that	  the	   etiology	   of	   infertility	   varies	   across	   socio-­‐economic	   groups	   is	   a	   health	   disparity	   in	  itself,	  a	  campaign	  that	  seeks	  to	   inform	  the	  general	  population	  of	   the	  various	  risks	  does	  not	   seem	   to	   increase	   this	   disparity.	   Smoking,	   obesity	   and	   STIs	   are	   more	   prevalent	   in	  lower	   socio-­‐economic	   groups,	   and	   it	  may	   be	   difficult	   for	   this	   population	   to	   implement	  change	  due	  to	  living	  circumstances.	  It	  is	  reasonable	  to	  expect	  that	  higher	  socio-­‐economic	  groups	   be	   better	   equipped	   to	   take	   measures	   regarding	   weight,	   STIs	   and	   smoking.	  However,	  delaying	  parenthood	  is	  the	  core	  preventable	  infertility	  cause	  in	  this	  population.	  These	   people’s	   living	   circumstances	   also	   make	   it	   very	   difficult	   for	   them	   to	   choose	   to	  become	  parents	  earlier	  in	  life,	  as	  outlined	  by	  Peter	  McDonald;	  
“There	   is	   a	   very	   strong	   tendency	   among	   those	   in	  main-­‐stream	   jobs	   to	   protect	   their	  
rights	  in	  the	  welfare	  system.	  The	  result	  is	  an	  insider-­‐outsider	  labour	  market	  in	  which	  
the	  insiders	  tend	  to	  be	  middle-­‐aged	  males	  and	  the	  outsiders	  are	  women	  and	  younger	  
people.	  The	  safest	  strategy	  for	  women	  and	  young	  people	  is	  to	  become	  "insiders"	  and	  
to	   delay	   or	   eschew	   family	   formation.	   […]	   in	   order	   to	   protect	   themselves	   from	   risk,	  
individuals	  must	  maximize	   their	  utility	   to	   the	  market.	  This	  means	   that	   they	  need	   to	  
focus	   upon	   the	   acquisition	   of	   saleable	   skills,	   work	   experience	   and	   a	   marketable	  
reputation.	  At	  the	  same	  time,	  they	  need	  to	  accumulate	  savings	  or	  wealth	  as	  a	  personal	  
safety	  net.	  They	  also	  need	   to	  maintain	   flexibility	  of	   time	  and	  place	   so	   that	   they	   can	  
react	   to	   opportunities	   as	   these	   arise.	   The	   risk-­‐averse	   individual	   in	   a	   world	   that	  
rewards	  market	  production	  is	  unwise	  to	  devote	  time	  or	  money	  to	  social	  reproduction”	  (McDonald,	  2002,	  p.430).	  Studies	  have	  shown	  that	  in	  young	  couples’	  decision	  to	  become	  parents,	  education,	  career,	  financial	   security	  and	   permanence	   of	   employment	   are	   significantly	   more	   important	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than	  the	   "biological	   clock"	   (Tough	   et	   al.,	   2007).	   Hence,	   both	   social	   groups	   deal	   with	  different	  issues	  with	  regards	  to	  infertility	  causes	  but	  in	  both	  cases,	  fertility	  related	  risk-­‐taking	  is	  to	  a	  large	  extent	  socially	  constructed.	  Overall,	   the	   ASRM	   campaign	   presented	   a	   few	   shortcomings	   in	   considering	   and	  addressing	   all	   the	   ethical	   challenges	   of	   a	   public	   health	   campaign	   targeting	   such	   a	  sensitive	   subject.	   This	  may	   explain	   the	  media	   outcry	   that	   followed.	   However,	   it	  was	   a	  useful	  and	  needed	  initiative	  and	  it	  provides	  a	  good	  starting	  point	  to	   learn	  from.	  Future	  campaigns	  should	  be	  organized	  in	  collaboration	  with	  other	  organizations	  (e.g.	  charitable	  organizations	   or	   governments)	   that	   can	   provide	   tangible	   resources	   and	   present	  information	  in	  an	  accurate	  and	  sensitive	  manner.	  
Conclusion	  At	  first	  sight,	  infertility	  may	  not	  seem	  to	  be	  a	  classic	  public	  health	  issue.	  However,	  it	   lies	   right	   in	   the	   heart	   of	   a	   complex	   network	   of	   factors,	   all	   related	   to	   public	   health.	  Infertility	  relates	   to	   the	  aggregate	  health	  of	   the	  public	   in	  at	   least	   three	  ways:	   infertility	  causes	   that	   are	   recognized	   as	   public	   health	   issues,	   the	  public	   health	   adverse	   effects	   of	  some	  risky	  behaviors	  it	  may	  entail,	  and	  the	  public	  health	  adverse	  effects	  of	  ART.	  It	  also	  has	   implications	   for	   health	   distribution	   with	   regards	   to	   discrepancies	   in	   infertility	  etiologies	  between	  socio-­‐economic	  groups,	  with	  regards	  to	  access	  to	  expensive	  ART,	  and	  with	   regards	   to	   social	   determinants	   involved	   in	   the	   construction	   of	   the	   stigma	   of	  infertility	   which	   exacerbates	   patients’	   suffering.	   Infertility	   is	   therefore	   relevant	   to	   the	  “public’s	  health”	  dimension	  of	  public	  health.	  	  In	   addition,	   the	   “public	   intervention”	   dimension	   of	   public	   health	   is	   also	   relevant	   to	  infertility.	  A	  comprehensive	  approach	  to	  infertility	  calls	  for	  measures	  such	  as	  monitoring,	  surveillance,	   legislation,	   education	   and	   prevention,	   which	   are	   usually	   government	  mandated	   public	   health	   functions.	   Research,	   surveillance	   and	   legislation	   are	   already	  initiated	   by	   some	   governments,	   however	   not	   by	   all	   and	   not	   necessarily	   as	   a	   part	   of	   a	  comprehensive	  explicit	  public	  health	  approach.	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The	   main	   dimension	   that	   seems	   to	   be	   neglected	   is	   infertility	   prevention.	   The	   media	  outcry	  that	  followed	  the	  campaign	  initiated	  by	  ASRM	  shows	  that	  the	  sensitive	  nature	  of	  such	   endeavors	   may	   explain,	   at	   least	   in	   part,	   their	   scarcity.	   The	   ethics	   of	   health	  communication	  sheds	  light	  on	  the	  merits	  and	  shortcomings	  of	  the	  ASRM	  campaign,	  and	  this	  could	  contribute	  to	  the	  creation	  of	  future	  campaigns	  that	  build	  on	  its	  strengths	  and	  learn	   from	   its	   weaknesses.	   Future	   interventions	   should	   avoid	   targeting	   specific	  populations,	   ensure	   they	   do	   not	   contribute	   to	   any	   increase	   in	   health	   inequalities,	  minimize	   the	   stigmatizing	   effects	   by	   recognizing	   the	   existence	   of	   idiopathic	   causes	   of	  infertility,	   and	   stress	   the	   “prospective”	   nature	   of	   the	   responsibility	   they	   assign.	   Future	  campaigns	  should	  also	  present	  accurate	  information	  and	  use	  images	  that	  are	  respectful	  of	   the	   target	   population,	   while	   being	   effective.	   Finally,	   concrete	   resources	   should	   be	  made	   accessible	   so	   that	   people	   can	   act	   immediately	   in	   response	   to	   the	   information	  provided.	  A	  comprehensive	  public	  health	  approach	  to	  infertility,	  and	  in	  particular	  greater	  attention	  to	   infertility	  prevention,	  has	   the	  potential	   to	  have	  significant	   impact	  on	  a	  problem	  that	  affects	  millions.	  It	  is	  therefore	  time	  to	  move	  forward	  and	  apply	  the	  various	  public	  health	  functions	  that	  are	  relevant	  in	  this	  context.	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Article	  2:	  «Sleepwalking	  into	  Infertility»:	  The	  Need	  for	  a	  
Public	  Health	  Approach	  Towards	  Advanced	  Maternal	  Age	  Auteures	  :	  Marie-­‐Eve	  Lemoine	  et	  Vardit	  Ravitsky	  Statut	  :	  En	  préparation	  
Abstract	  Nowadays,	   women	   tend	   to	   invest	   more	   time	   in	   pursuing	   higher	   education	   and	  establishing	  their	  career	  before	  they	  decide	  to	  start	  family.	  This	  social	  trend	  is	  the	  result	  of	  many	   factors	   such	  as	   the	  movement	   towards	  gender	  equality	   and	   the	  availability	  of	  contraception	   and	   reproductive	   technologies.	  However,	   giving	   birth	   later	   in	   life	   comes	  with	  higher	  chances	  of	  health	  complications	  for	  mothers	  and	  children,	  and	  many	  women	  who	  choose	   to	  postpone	  motherhood	  end	  up	  not	  being	  able	   to	  conceive	  at	  all.	  Elective	  egg	   freezing	   has	   recently	   been	   introduced	   as	   a	   technological	   option	   for	   young	  women	  wishing	   to	   concentrate	   on	   their	   career	   longer	   while	   maintaining	   their	   chances	   of	  conceiving.	   While	   individual	   medical	   solutions	   such	   as	   elective	   egg	   freezing	   and	  conventional	   ART	   do	   promote	   reproductive	   autonomy,	   they	   should	   not	   be	   the	   only	  solution	  offered	  to	  women	  as	  means	  to	  preserve	  their	  reproductive	  health,	  as	  they	  also	  entail	  significant	  risks	  and	  limitations.	  We	  argue	  that	  women	  should	  be	  better	  informed	  regarding	  the	  risks	  of	  advanced	  maternal	  age	  and	  the	  risks	  and	  limitations	  of	  ART	  use,	  in	  order	   to	   exercise	   their	   reproductive	   autonomy.	   In	   additions,	   governments	   should	  institute	  policy	  measures	  to	  foster	  working	  environments	  that	  provide	  women	  with	  the	  opportunity	  to	  start	  a	  family	  earlier	  in	  life,	  if	  they	  wish	  to	  do	  so,	  without	  sacrificing	  their	  personal	  career	  goals.	  	  Keywords:	  Advanced	  maternal	  age,	  assisted	  reproductive	  technologies,	  egg	  freezing,	  reproductive	  autonomy,	  empowerment.	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Introduction	  In	  Western	   societies	   today,	  where	  women	   enjoy	   a	   greater	   level	   of	   equality	   and	  play	  a	  more	  significant	  role	  in	  the	  work	  force	  than	  ever	  before,	  delayed	  motherhood	  has	  become	   very	   prevalent.	   Current	   social	   trends	   put	   women’s	   ‘reproductive	   age’	   out	   of	  synch	  with	  their	  ‘developmental	  age’.	  While	  in	  their	  reproductive	  peak	  in	  their	  early	  and	  mid-­‐20s,	  this	  is	  a	  time	  in	  their	  lives	  when	  they	  wish	  and	  are	  socially	  expected	  to	  invest	  in	  education,	  career	  and	  building	   financial	  stability.	  The	  biologically	   ideal	  window	  of	   time	  for	  reproduction	  has	  thus	  become	  for	  many	  women	  a	  challenging	  time	  to	  start	  a	  family.	  	  As	   increasing	  numbers	  of	  women	  choose	  to	  postpone	  childbirth	  until	   later	   in	   life,	  most	  Western	   countries	   are	   witnessing	   shifts	   in	   average	   maternal	   age	   at	   birth	   (McDonald,	  2002,	  Hadfield,	  2007,	  Liu	  and	  Case,	  2011,	  Wyndham	  et	  al.,	  2012).	  For	  instance,	  between	  1987	  and	  2005,	  Canada	  experienced	  an	  almost	   three-­‐fold	   increase	   in	   the	  proportion	  of	  first	  time	  mothers	  aged	  above	  35,	  from	  4%	  to	  11%	  (Liu	  and	  Case,	  2011).	  The	  proportion	  of	  Canadian	  women	  giving	  birth	  in	  their	  early	  forties	  has	  also	  doubled	  between	  1988	  and	  2008	  (Daniluk	  and	  Koert,	  2012).	  A	  number	  of	  factors	  explain	  this	  tendency.	  One	  is	  social	  progress	  (McDonald,	  2002,	  Hadfield,	  2007,	  Friese,	  2008),	  and	  the	  move	  towards	  gender	  equality	   that	   empowered	   women,	   allowing	   them	   to	   benefit	   from	   new	   academic	   and	  professional	  opportunities.	  Another	  factor	  is	  the	  development	  of	  new	  and	  more	  efficient	  contraceptive	  methods	   coupled	  with	   increased	   social	   acceptance	   of	   contraception	   and	  the	  availability	  of	   safe	  and	   legal	  abortion,	  which	  enhanced	  reproductive	  autonomy	  and	  allowed	   women	   to	   have	   almost	   total	   control	   over	   their	  reproductive	  outcomes	  (Fidler	  and	   Bernstein,	   1999,	   Commission	   for	   the	   Ethics	   of	   Science	   and	   Technology,	   2009).	  	  Finally,	   the	   development	   and	   continuous	   improvement	   of	   assisted	   reproductive	  technologies	   (ART),	   coupled	   with	   their	   positive	   portrayal	   in	   the	   media,	   promoted	   a	  widespread	  notion	  that	  women	  can	  now	  conceive	  and	  give	  birth	  later	  in	  life	  than	  before,	  completing	   the	   social	   perception	   of	   women	   as	   having	   almost	   unlimited	   reproductive	  autonomy	  (Fidler	  and	  Bernstein,	  1999,	  Friese,	  2008,	  Wyndham	  et	  al.,	  2012).	  	  At	   the	   same	   time,	   studies	   show	   that	   despite	   this	   trend	   toward	   postponed	  motherhood,	   most	   people	   still	   identify	   the	   late	   twenties	   as	   the	   ideal	   time	   to	   become	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parents	   (Daniluk	   and	   Koert,	   2012)	   and	   that	   many	   women	   who	   chose	   to	   postpone	  pregnancy	  until	   the	   age	  of	   35-­‐40	   report,	   in	   retrospect,	   experiencing	   regrets	   about	   this	  decision	  (Daniluk	  et	  al.,	  2012).	  Studies	  have	  also	  shown	  that	  despite	  below	  replacement-­‐level	   fertility	   rates,	   the	   fertility	   desires	  of	  men	   and	  women,	   on	   average,	   do	   come	   very	  close	   to	   the	   2,1	   threshold	   of	   replacement	   level	   (Duvander	   et	   al.,	   2005).	   AMA	   may	  therefore	   not	   simply	   be	   a	  matter	   of	   personal	   choice	   or	   an	   expression	   of	   reproductive	  autonomy.	  Rather,	  these	  findings	  indicate	  that	  external	  forces	  are	  driving	  couples	  in	  the	  direction	   of	   delaying	   childbirth.	   Some	   authors	   point	   to	   social	   acceptance	   of	   later	  parenthood	   and	  overestimation	   of	  ART’s	   ability	   to	   compensate	   for	   age-­‐related	   fertility	  decline	   (Daniluk	   and	   Koert,	   2012).	   Other	   have	   identified	   workplace	   and	   economical	  pressures	  on	  young	  couples	  (McDonald,	  2002,	  Miller,	  2011,	  Mills	  et	  al.,	  2011),	  or	  gender	  inequality	  (Duvander	  et	  al.,	  2005)	  as	  contributing	  factors.	  Therefore,	  AMA	   is	  not	   just	  an	   individual	  choice	  but	  rather	   is	  an	  outcome	  of	  underlying	  social	   issues.	   Yet,	   solutions	   that	   are	   usually	   proposed	   to	  mediate	   its	   impacts,	   ART	   and	  more	  recently	  egg	  freezing,	  are	  individual	  and	  medical	  in	  nature.	  In	  this	  article,	  we	  first	  aim	   to	   demonstrate	   why	   these	   social	   issues	   are	   not	   addressed	   by	   individual	   medical	  solutions.	   First,	   AMA	   entails	   significant	   health	   risks	   regarding	  which	   the	   public	   is	   not	  adequately	   informed.	   Second,	   ART	   involves	   medical	   risks,	   as	   well	   as	   inequalities	   in	  access.	  Third,	  ART	  as	  the	  only	  solution	  to	  AMA	  neglects	  the	  social	  pressures	  imposed	  on	  women	   and	   couples	   to	   delay	   parenthood.	   In	   the	   second	   section,	  we	   aim	   to	   show	   that	  despite	  the	  challenges	  related	  to	  social	  acceptance,	  AMA	  can	  be	  successfully	  and	  ethically	  addressed	  as	  a	  social	  concern,	  and	  more	  specifically	  as	  a	  public	  health	  issue.	  We	  identify	  opportunities	  for	  prevention	  and	  health	  promotion	  that	  are	  in	  keeping	  with	  the	  notion	  of	  empowerment.	  	  	  
Ethical	  concerns:	  Why	  ART	  and	  elective	  egg	  freezing	  are	  insufficient	  
solutions	  to	  advanced	  maternal	  age	  ART	  and	  elective	  egg	   freezing	  are	  often	  portrayed	  and	  perceived	  as	  appropriate	  solutions	  to	  age-­‐related	  infertility.	  Indeed,	  they	  promote	  reproductive	  autonomy	  in	  that	  they	  open	  up	  options	  for	  women	  to	  start	  their	  families	  at	  a	  time	  that	  suits	  their	  values,	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goals	   and	   preferences	   (Dondorp	   et	   al.,	   2012,	   Capps	   et	   al.,	   2013).	   In	   the	   case	   of	   egg-­‐freezing,	   they	   also	   promote	   gender	   equality	   by	   extending	  women’s	   reproductive	   cycle	  and	  somewhat	  closing	  the	  gap	  with	  men’s	  reproductive	  capacity	  (Dondorp	  et	  al.,	  2012).	  However,	   the	   increased	  use	  of	   these	  technologies	  to	  overcome	  age-­‐related	   infertility	  or	  to	   extend	   the	   female	   reproductive	   cycle	   also	   raises	   some	   serious	   ethical	   concerns.	   In	  addition,	  they	  fail	  to	  address	  the	  risks	  associated	  with	  AMA	  for	  those	  who	  do	  achieve	  a	  natural	  pregnancy.	  	  
‘Sleepwalking	  into	  infertility’2:	  False	  hopes	  and	  lack	  of	  awareness	  	  
Advanced	  maternal	  age’s	  inherent	  increased	  risk	  of	  adverse	  outcomes	  for	  mother	  and	  child	  While	   the	   trend	   towards	   delaying	   pregnancy	   gains	   momentum	   throughout	   the	  Western	  world,	  advanced	  maternal	  age	  carries	  significant	  health	  risks.	  Women	  who	  are	  pregnant	   at	   an	   older	   age	   run	   higher	   risks	   of	   ectopic	   pregnancy;	   fetal	   death	   and	  pregnancy	  loss;	  obstetric	  complications	  such	  as	  pre-­‐eclampsia,	  gestational	  diabetes	  and	  delivery	   by	   caesarean	   section;	   preterm	   delivery;	   low	   birth	   weight;	   and	   chromosomal	  abnormalities	  in	  the	  offspring	  (Hoffman	  et	  al.,	  2007,	  Liu	  and	  Case,	  2011).	  Multiple	  birth	  are	   also	   more	   common	   older	   mothers	   (Beemsterboer	   et	   al.,	   2006).	   In	   addition	   to	  obstetrical	   complications,	   conditions	   such	   as	   cerebral	   palsy,	   developmental	   delay,	  learning	   disability,	   sensory	   impairment,	   language	   delay,	   and	   attention	   and	   behavioral	  problems	   have	   higher	   incidence	   in	   twins	   (Deonandan,	   2010).	  While	  most	   attention	   is	  paid	   to	   the	   risks	   of	  maternal	   age,	   paternal	   age	   is	   also	   associated	  with	   higher	   risks	   of	  negative	   outcomes	   such	   as	   ART	   failure,	   miscarriages	   (Leader,	   2006,	   Balasch,	   2010),	  gestational	   diabetes,	   placenta	   previa,	   caesarean	   delivery,	   stillbirth,	   Down	   syndrome,	  congenital	   abnormalities	   of	   the	   extremities	   and	   nervous	   systems,	   and	  multiple	   system	  malformation	  (Leader,	  2006).	  	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
2 This expression was coined by television presenter Kate Garraway in an interview with journalist Kathryn 
Knight, published in Dailymail Online on May 17, 2013. http://www.dailymail.co.uk/femail/article-2326293/I-
wish-I-babies-younger-says-Kate-Garraway-46-poll-shows-70-British-women-think-having-children-forties-
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These	   risks	   of	   delaying	   pregnancy	   are	   not	  widely	   known.	   A	   recent	   study	   showed	   that	  even	  in	   a	   highly	   educated	   population,	   at	   least	   50%	   of	   couples	  do	  not	   have	   sufficient	  knowledge	  of	   the	   risks	   of	   advanced	   maternal	   age	  to	   make	   an	   informed	   decision	  regarding	  reproduction	   (Tough	   et	   al.,	   2007).	   The	   authors	   conclude	   that	  public	   and	  corporate	  education,	  social	  marketing,	  health	  promotion,	  and	  procreative	  counseling	  are	  required	  in	  order	  to	  promote	  informed	  decisions	  (Tough	  et	  al.,	  2007).	  	  
Increased	  risk	  of	  infertility,	  and	  its	  associated	  need	  for	  assisted	  reproductive	  technologies	  	  AMA	  is	  strongly	  associated	  with	  increased	  rates	  of	  infertility.	  Natural	  conception	  leading	  to	  live	  birth	  occurs	  within	  a	  year	  of	  trying	  to	  conceive	  for	  75%	  women	  at	  30,	  66%	  at	  35	  and	  44%	  at	  40	   (Leridon,	  2004).	  Delayed	  pregnancy	   thus	  means	   increased	  use	  of	  ART,	  which	  is	  usually	  indicated	  after	  one	  year	  of	  unsuccessfully	  trying	  to	  conceive	  (Soini	  et	   al.,	   2006).	   ART	   are	   commonly	   understood	   to	   include	   procedures	   such	   as	   ovarian	  stimulation,	   artificial	   insemination,	   in	   vitro	   fertilization	   (IVF),	   intracytoplasmic	   sperm	  injection	  (ICSI)	  and	  pre-­‐implantation	  genetic	  diagnosis	  (PGD).	  ART	   now	   also	   offers	   a	   new	   option	   that	   allows	   women	   to	   plan	   ahead	   for	   a	   delayed	  pregnancy.	  Egg	  freezing	  is	  a	  technique	  that	  allows	  long-­‐term	  storage	  of	  eggs	  in	  sub-­‐zero	  temperatures.	   Although	   no	   reliable	   data	   are	   available,	   it	   is	   believed	   that	   to	   date	  thousands	   of	   babies	   have	   been	   born	   worldwide	   from	   previously	   frozen	   eggs.	   This	  technique	   can	   be	   used	   in	   IVF	   when	   more	   eggs	   are	   retrieved	   than	   needed	   for	  reproduction,	  or	  as	  a	  means	  of	  fertility	  preservation	  in	  the	  case	  of	  patients	  suffering	  from	  a	   condition	   or	   undergoing	   a	   treatment	   that	   might	   compromise	   their	   fertility,	   such	   as	  chemotherapy.	  Elective	   egg	   freezing,	   however,	   is	   a	  novel	  use	  of	   the	   same	   technique	  by	  healthy	  young	  women	  who	  freeze	  their	  own	  eggs	  to	  increase	  their	  chance	  of	  conceiving	  a	  child	  with	  IVF	  later	  in	  life,	  if	  needed.	  Considering	  that	  for	  many	  women	  in	  their	  forties,	  an	  egg	  donation	  from	  a	  younger	  donor	   is	  required	  for	  a	  successful	  use	  of	   IVF,	  elective	  egg	  freezing	   may	   be	   described	   as	   ‘self-­‐donation’	   where	   the	   young	   donor	   and	   the	   older	  recipient	  are	  in	  fact	  the	  same	  woman.	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ART	  and	  elective	  egg	  freezing	  do	  not	  guarantee	  success	  in	  achieving	  a	  pregnancy	  later	  in	  life.	   In	   fact,	   for	   most	   women,	   they	   represent	   false	   hopes.	   The	   success	   rate	   of	   ART	  decreases	  with	  maternal	  age.	  While	  30%	  of	  infertile	  women	  aged	  30	  achieve	  pregnancy	  after	  two	  IVF	  cycles	  (with	  their	  own	  eggs),	  24%	  of	  those	  aged	  35	  achieve	  the	  same	  result,	  and	   the	   number	   drops	   to	   17%	   at	   age	   40	   (Leridon,	   2004).	   Elective	   egg	   freezing	   may	  increase	   the	   success	   rate	   of	   IVF	   for	   older	  women,	   but	   this	   technique	   is	   far	   from	  being	  able	   to	  guarantee	   success	  and	   some	  have	  expressed	  concerns	   that	   it	   thus	   represents	  a	  ‘false	  promise’	  of	  preserving	  fertility,	  and	  may	  actually	  contribute	  to	  women’s	  decision	  to	  wait	   longer	   to	   start	   a	   family	   (Dondorp	   et	   al.,	   2012,	   Practice	   Committees	   of	   American	  Society	  for	  Reproductive	  Medicine,	  2013,	  Capps	  et	  al.,	  2013).	  While	  oocyte	  survival	  rates	  used	  to	  be	  much	  lower	  before	  vitrification	  came	  about,	  success	  rates	  of	  IVF	  with	  vitrified	  oocyte	   are	   equivalent	   to	   success	   rates	   of	   IVF	   with	   fresh	   oocytes,	   as	   evidenced	   by	  preliminary	   research	   (Practice	   Committees	   of	   American	   Society	   for	   Reproductive	  Medicine,	  2013).	  Studies	  have	  shown	  that	  the	  general	  population	  also	  tends	  to	  overestimate	  ART’s	  capacity	   to	  overcome	   infertility	  (Lampic	  et	  al.,	  2006,	  Tydén	  et	  al.,	  2006,	  Maheshwari	  et	  al.,	  2008).	  For	  instance,	  59%	  of	  women	  did	  not	  suspect	  that	  ART	  were	  less	  effective	  at	  40	  years	   old	   than	   at	   30	   years	   old	   (Maheshwari	   et	   al.,	   2008).	   These	   authors	   highlight	   the	  need	  to	  better	  inform	  the	  general	  public	  in	  order	  to	  promote	  informed	  decision	  making,	  but	  note	  that	  the	  best	  way	  to	  do	  so	  is	  yet	  to	  be	  identified	  (Maheshwari	  et	  al.,	  2008).	  	  Media	  coverage	  of	  ART	  also	  contributes	  to	  the	  manufacturing	  of	  false	  hopes,	  as	  it	  tends	  to	  focus	  on	  success	  stories	  much	  more	  than	  on	  failures	  or	  on	  the	  risks	  of	  advanced	  maternal	  age	   and	   infertility	   treatments	   (Bachrach,	   2006,	   Cooke,	   2010).	  Moreover,	  women	   today	  exercise	   an	   unprecedented	   degree	   of	   reproductive	   autonomy	   and	  may	   be	   tempted	   to	  confound	   its	   two	   meanings:	   while	   contraception	   and	   legal	   safe	   abortion	   facilitate	   the	  choice	   not	   to	   have	   an	   undesired	   child,	   reproductive	   technologies	   do	   not	   guarantee	  women	  the	  ability	   to	  have	  a	  child	  whenever	  they	  desire	  (Friese,	  2008,	  Wyndham	  et	  al.,	  2012).	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Medical	  solutions	  entail	  medical	  risks	  Second,	  ART	  and	  elective	  egg	  freezing	  are	  poor	  solutions	  to	  age-­‐related	  infertility	  because	   they	   involve	   serious	   medical	   risks.	   As	   women	   undergoing	   IVF,	   women	  undergoing	  elective	  egg	  freezing	  are	  exposed	  to	  the	  risks	  involved	  in	  ovarian	  stimulation	  and	   egg	   retrieval,	   which	   include	   ovarian	   hyperstimulation	   syndrome	   (OHSS),	   adnexal	  torsion,	  thrombo-­‐embolic	  complications,	  and	  bleeding	  and	  infection	  of	  the	  reproductive	  system	   (Vloeberghs	   et	   al.,	   2009).	   These	   conditions	   account	   for	   approximately	   2%	   of	  women	  undergoing	   the	  procedures,	  and	   they	  can	  be	   life	   threatening	   (Vloeberghs	  et	  al.,	  2009).	   In	   the	   longer	   term,	   ovarian	   stimulation	   is	   hypothesized	   to	   be	   associated	   with	  increased	   risks	   for	   ovarian,	   uterine	   and	   breast	   cancers,	   although	   this	   has	   not	   been	  proven	  (Deonandan,	  2010).	  In	  addition	  to	  these	  health	  risks,	  pregnancies	  resulting	  from	  ovarian	   stimulation	   (thus	   including	   most	   IVF	   pregnancies)	   present	   an	   increased	  prevalence	  of	  complications	  such	  as	  placenta	  previa,	  gestational	  diabetes,	  preeclampsia,	  and	  fetal	  heart	  rate	  variability	  (Fortunato	  and	  Tosti,	  2011).	  It	  is	  not	  clear	  whether	  these	  complications	  would	  apply	  to	  elective	  egg	   freezing,	  as	   in	  these	  cases	  pregnancy,	  occurs	  many	  years	  after	  ovarian	  stimulation.	  While	   the	  benefits	  of	  successful	   IVF	  treatment	   in	  infertile	  women	  are	  widely	  considered	  to	  outbalance	  these	  risks,	  this	  calculation	  is	  not	  so	  clear	  for	  elective	  egg	  freezing,	  given	  that	  many	  women	  end	  up	  never	  using	  the	  retrieved	  and	  frozen	  oocytes	  (Dondorp	  et	  al.,	  2012).	  Studies	  have	  also	   found	  a	  mild	   increase	   in	  the	  prevalence	  of	  many	  health	  conditions	   in	  children	  conceived	  through	  ART.	  This	  phenomenon	  was	  first	  attributed	  to	  the	  increased	  rate	   of	   multiple	   births,	   and	   elective	   single	   embryo	   transfer	   (e-­‐SET)	   policies	   have	  contributed	   to	   reduce	   them,	   especially	   in	   countries	  with	   reimbursement	  measures	   for	  ART	  (Pinborg	  et	  al.,	  2013).	  However,	  high	  rates	  of	  multiple	  births	  continue	  to	  be	  an	  issue	  in	  countries	  that	  have	  not	  adopted	  a	  strict	  e-­‐SET	  policy	  with	  30	  to	  50%	  of	  multiple	  births	  resulting	   from	   ART	   (Savage	   et	   al.,	   2011).	   Moreover,	   studies	   are	   now	   showing	   that	  singleton	   babies	   born	   as	   a	   result	   of	   ART	   also	   carry	   increased	   risks	   for	   many	  complications	   and	   conditions	   (Pinborg	   et	   al.,	   2013).	   ART	   singleton	   births	   present	  increased	  rates	  of	  obstetrical	  complications	  such	  as	  pre-­‐term	  birth	  and	  low	  birth	  weight,	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with	  up	   to	   three-­‐fold	   increases	   in	  prevalence	   (Steel	   and	   Sutcliffe,	   2009).	   In	   addition,	   a	  two-­‐fold	   increase	   in	   prevalence	  was	   found	   for	   congenital	   abnormalities	   for	   singletons	  born	   after	   IVF	   with	   or	   without	   ICSI.	   Such	   birth	   defects	   include	   musculoskeletal,	  cardiovascular,	  urogenital	  and	  chromosomal	  anomalies	  (Steel	  and	  Sutcliffe,	  2009).	  These	  impacts	  may	  be	  attributable	   to	  phenomenon	  occurring	  at	   the	  various	   steps	  of	   assisted	  conception	  such	  as	  ovarian	  stimulation	  and	  embryo	  manipulation,	  conservation,	  freezing	  and	  thawing.	  They	  may	  also	  result	  directly	   from	  the	  condition	  causing	   the	   infertility	   in	  the	  first	  place	  (Soini	  et	  al.,	  2006,	  Steel	  and	  Sutcliffe,	  2009).	  In	  addition,	  ART	  are	  thought	  to	   involve	   genetic	   and	   epigenetic	   consequences	   that	   remain	   unclear	   due	   to	   a	   lack	   of	  longitudinal	   research.	   For	   instance,	   ART	   allows	   passing	   of	   defective	   genes	   to	   the	   next	  generation,	   making	   for	   “intergenerational	   infertility”	   (Soini	   et	   al.,	   2006).	   Problems	  related	  to	  epigenetic	  changes	  and	  gene-­‐imprinting	  defects	  that	  can	  be	  passed	  to	  the	  next	  generation	  have	  been	  shown	  to	  be	  more	  prevalent	   in	  ART-­‐conceived	  children	  (Soini	  et	  al.,	  2006,	  van	  Montfoort	  et	  al.,	  2012).	  	  In	   2013,	   the	   American	   Society	   for	   Reproductive	   Medicine	   (ASRM)	   stated	   that	  oocyte	   cryopreservation	   should	   no	   longer	   be	   considered	   experimental,	   although	   it	   did	  not	  endorse	  its	  routine	  elective	  use	  in	  women	  without	  fertility	  issues	  wishing	  to	  extend	  their	  reproductive	  window	  (Practice	  Committees	  of	  American	  Society	   for	  Reproductive	  Medicine,	   2013).	   	   The	   report	   stated	   that	   the	   available	   data	   was	   insufficient	   for	   full	  endorsement:	  
“On	   the	   other	   hand,	   there	   are	   not	   yet	   sufficient	   data	   to	   recommend	   oocyte	  
cryopreservation	   for	   the	   sole	   purpose	   of	   circumventing	   reproductive	   aging	   in	  
healthy	   women	   because	   there	   are	   no	   data	   to	   support	   the	   safety,	   efficacy,	   ethics,	  
emotional	   risks,	   and	   cost-­‐effectiveness	   of	   oocyte	   cryopreservation	   for	   this	  
indication”	  (Practice	  Committees	  of	  American	  Society	  for	  Reproductive	  Medicine,	  2013).	  However,	   the	   European	   Society	   of	   Human	   Reproduction	   and	   Embryology	   (ESHRE)	   in	  Europe	   stated	   that	   it	  did	  not	   find	   convincing	  arguments	  against	   the	  elective	  use	  of	   the	  technique,	   but	   stressed	   the	   importance	   of	   providing	   accurate	   information	   on	  effectiveness	   and	   risks	   to	   women	   choosing	   this	   option	   (Dondorp	   et	   al.,	   2012).	   These	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recommendations	   received	   much	   media	   attention	   (Hodgekiss,	   2012,	   Revelant,	   2013)	  making	  elective	  egg	  freezing	  a	  hotly	  debated	  issue.	  	  Elective	   egg	   freezing	   is	   controversial	   because	   it	   involves	   an	   invasive	   risky	   procedure	  performed	  on	   a	   healthy	  woman,	  who	   is	   not	   undergoing	   IVF	   for	   fertility	   treatment	   nor	  facing	  medical	   risks	   to	   her	   future	   fertility,	   except	   the	   typical	   reduced	   quality	   of	   older	  eggs.	  These	   risks	  must	  be	  understood	   in	   the	  context	  of	   limited	  data	  on	  how	   the	  use	  of	  previously	   frozen	   eggs	   impacts	   the	   chance	   of	   conception,	   perinatal	   outcomes	   and	   the	  long-­‐term	  health	  of	  offspring.	  	  	  ART	   is	   also	   associated	   with	   a	   variety	   of	   psychosocial	   price	   tags.	   Women	  undergoing	   IVF	   have	   higher	   rates	   of	   anxiety	   and	  negative	   self-­‐image	   and	   they	   present	  decreased	   satisfaction	   with	   their	   marital	   and	   familial	   functioning	   (Deonandan,	   2010).	  This	  phenomenon	  is	  exacerbated	  by	  the	  fact	  many	  women	  undergoing	  treatment	  never	  achieve	  a	  pregnancy	  (Deonandan,	  2010).	  Moreover,	   while	   a	   body	   of	   research	   is	   now	   emerging	   about	   the	   long	   term	  outcomes	   of	   ART	   for	   women	   and	   offspring,	   follow	   up	   and	   longitudinal	   research	   have	  been	   traditionally	   scant	   (Deonandan,	   2010).	   As	   a	   result,	   relatively	   little	   is	   still	   known	  about	   some	   aspects	   of	   ART.	   In	   light	   of	   the	   gaps	   in	   our	   knowledge	   about	   long-­‐term	  medical	  risks,	  one	  may	  even	  argue	  that	  women	  are	  not	  well	  enough	  informed	  to	  provide	  their	  consent	  to	  certain	  procedures,	  such	  as	  elective	  egg	  freezing.	  	  
Individual	  solutions:	  only	  for	  some	  	  	  Third,	  ART	  and	  elective	  egg	  freezing	  as	  solutions	  to	  age-­‐related	  infertility	  are	  not	  equally	  accessible	  to	  all	  women	  who	  might	  need	  them.	  These	  technologies	  are	  expensive	  and	  they	  are	  not	  covered,	  or	  only	  partially	  covered,	  in	  most	  jurisdictions.	  A	  cycle	  of	  IVF	  costs	  between	  8000$	  and	  12000$	  (Hughes	  and	  Giacomini,	  2001,	  Macaluso	  et	  al.,	  2010b),	  and	   in	  most	   cases,	  more	   than	  one	   cycle	   is	   required	   to	   achieve	  a	   live	  birth	   (Luke	  et	   al.,	  2012).	   The	   financial	   burden	   created	   by	   ART	   thus	  makes	   it	   beyond	   the	   reach	   of	  many	  women	  and	  forces	  some	  into	  debt,	  adding	  to	  the	  stress	  associated	  with	  ART	  (Spar,	  2006).	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The	   cost	  of	  ART	   raises	   ethical	   concerns	   regarding	  equity	   in	   access	   to	   services	   that	   are	  portrayed	   as	   the	   only	   solution	   to	   age-­‐related	   infertility.	   These	   concerns	   fuel	   heated	  public	  debates	  regarding	  the	  appropriateness	  of	  offering	  public	  funding	  for	  IVF	  (Hughes	  and	  Giacomini,	   2001)	   and	   regarding	  whether	   “a	   responsible	   and	   caring	   society	   should	  seek	  ways	   to	   recognize	   and	   support	   the	   desire	   of	   individuals	   to	   have	   children”	   (Royal	  Commission	  on	  New	  Reproductive	  Technologies,	  1994).	  	  
Individual	  solutions	  fail	  to	  address	  social	  problems	  Finally,	   ART	   and	   elective	   egg	   freezing	   offer	  individual	  solutions	   to	  a	  social	  problem,	  thus	  putting	  “the	  onus	  of	  the	  problem”	  on	  the	  women	  as	  an	  individual	  (Farrell,	  2012)	  rather	  than	  on	  society	  as	  a	  whole.	  As	  solutions	  to	  age-­‐related	  infertility,	  they	   “obscures	   the	   social	   and	   economic	   circumstances	   as	   to	  why	   childbearing	  may	   be	  deferred	  by	  many	  women”	  (Capps	  et	  al.,	  2013,	  p.18),	   failing	  to	  address	  the	  tremendous	  social	   pressures	   experienced	   by	   younger	   women	   to	   establish	   themselves	   before	  becoming	  mothers.	  These	  pressures	  are	  very	  well	  outlined	  by	  McDonald	  (2002)	  and	  by	  Miller	  (2011).	  
	  “There	  is	  a	  very	  strong	  tendency	  among	  those	  in	  main-­‐stream	  jobs	  to	  protect	  their	  
rights	  in	  the	  welfare	  system.	  The	  result	  is	  an	  insider-­‐outsider	  labour	  market	  in	  which	  
the	  insiders	  tend	  to	  be	  middle-­‐aged	  males	  and	  the	  outsiders	  are	  women	  and	  younger	  
people.	  The	  safest	  strategy	  for	  women	  and	  young	  people	  is	  to	  become	  "insiders"	  and	  
to	  delay	  or	  eschew	   family	   formation.	   […]	   in	  order	   to	  protect	   themselves	   from	  risk,	  
individuals	  must	  maximize	  their	  utility	  to	  the	  market.	  This	  means	  that	  the	  need	  to	  
focus	   upon	   the	   acquisition	   of	   saleable	   skills,	   work	   experience	   and	   a	   marketable	  
reputation.	   At	   the	   same	   time,	   they	   need	   to	   accumulate	   savings	   or	   wealth	   as	   a	  
personal	  safety	  net.	  They	  also	  need	  to	  maintain	  flexibility	  of	  time	  and	  place	  so	  that	  
they	  can	  react	  to	  opportunities	  as	  these	  arise.	  The	  risk-­‐averse	  individual	  in	  a	  world	  
that	   rewards	   market	   production	   is	   unwise	   to	   devote	   time	   or	   money	   to	   social	  
reproduction”	  (McDonald,	  2002,	  p.430).	  
“Women’s	   employment	   leads	   to	   postponement	   of	   childbearing	   when	   institutional	  
constraints	   are	   large,	   such	   as	   the	   lack	   of	   childcare,	   low	   benefit	   levels	   or	   gender-­‐
segregating	  policies	  that,	  as	  Neyer	  argues	  ‘signal	  to	  women	  that	  it	  might	  be	  difficult,	  
if	   not	   impossible,	   to	   combine	   employment	   and	   motherhood”	   (Mills	   et	   al.,	   2011,	  p.854).	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Studies	  have	  shown	  that	  delaying	  motherhood	  does	  improve	  employment	  opportunities	  and	  wage	  conditions	  for	  working	  women,	  especially	  those	  in	  the	  highly	  educated,	  upper	  class	   category	   (Miller,	   2011,	   Mills	   et	   al.,	   2011).	   The	   current	   message	   socially	   sent	   to	  young	  women	   is	   therefore	   that	   in	   order	   to	   be	   a	   responsible	  mother	   they	   should	   first	  invest	   in	  education,	   in	  establishing	  a	   career,	  and	   in	  attaining	   financial	  and	  relationship	  stability.	  However,	  the	  expectation	  is	  that	  they	  do	  end	  up	  having	  children	  and	  that	  they	  assume	   the	   role	   of	   primary	   caregiver,	   as	   opposed	   to	   men	   who	   are	   expected	   to	   have	  children	  but	  to	  continue	  to	  be	  the	  primary	  breadwinner,	  thus	  to	  pursue	  and	  achieve	  their	  career	  goals	   (Berdahl	  and	  Moon,	  2013).	   In	   light	  of	   these	  pressures,	   the	  choice	   to	  delay	  motherhood	  must	  be	  understood	  not	  solely	  in	  individualistic	  terms	  as	  a	  mere	  preference,	  but	   rather	   in	   the	   context	   of	   the	   social	   reality	   of	   today’s	   Western	   societies.	   From	   this	  perspective,	  ART	   and	   elective	   egg	   freezing	   fail	   to	   address	   the	   social	   dimensions	   of	   the	  problem	   of	   advanced	   maternal	   age	   in	   terms	   of	   policies	   that	   would	   allow	   women	   to	  choose	  motherhood	  earlier	  in	  life,	  such	  as	  paid	  maternity	  leave,	  subsidized	  childcare	  and	  family-­‐friendly	  work	  environments.	  
Finding	  social	  solutions	  to	  a	  social	  problem	  This	  paper	  does	  not	  aim	  to	  make	  a	  case	  for	  limiting	  ART	  use	  and	  access.	  ART	  does	  promote	  reproductive	  autonomy	  and	  often	  helps	  people	  achieve	  their	  personal	  goals.	  It	  should	   remain	  an	  option	   to	  any	  woman	  or	   couple	  who	  chooses	   to	  use	   it.	  However,	  we	  aim	  to	  demonstrate	   that	   it	   should	  not	  be	   the	  one	  and	  only	   intervention	  addressing	   the	  issues	  raised	  by	  the	  growing	  prevalence	  of	  delayed	  parenthood.	  We	  argue	   in	   favor	  of	  a	  public	  health	  approach	  to	  AMA,	  as	  a	  means	  of	  addressing	  it	  as	  a	  social	  issue,	  not	  just	  an	  individual	  one.	  We	  argue	  that	  more	  attention	  should	  be	  paid	  to	  preventive	  measures	  in	  informing	  the	  general	  population	  regarding	  the	  shortcomings	  of	  advanced	  maternal	  age	  and	  of	  ART,	  to	  promote	  informed	  decision	  making	  in	  reproduction.	  We	  also	  maintain	  that	  health	  promotion	  measures	  should	  be	  in	  place	  to	  allow	  those	  who	  wish	  to	  do	  so,	  to	  start	  their	  family	  earlier	  in	  life,	  as	  a	  means	  of	  reducing	  the	  health	  risks	  associated	  with	  AMA	  and	  with	  ART.	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A	  public	  health	  approach	  toward	  advanced	  maternal	  age	  	  We	  offer,	  as	  an	  example,	  an	   initiative	   that	  was	  suggested	   in	  2005	  by	   the	  French	  High	  Council	  for	  Population	  and	  Family,	  to	  include	  AMA	  in	  the	  public	  health	  agenda.	  The	  proposition	  stemmed	   from	  4	   factors:	  1.	  a	  concern	  about	   the	  French	  population	  growth	  slowing	   down	   due	   to	   an	   increased	   time	   gap	   between	   generations,	   2.	   the	   increased	  prevalence	   of	   Down’s	   syndrome	   amongst	   older	   parents’	   offspring,	   3.	   the	   increased	  perinatal	   mortality	   and	   morbidity	   amongst	   older	   mothers	   and	   their	   offspring,	   4.	   the	  increased	  risk	  of	  infertility	  with	  advancing	  age.	  The	  council	  recommended	  that	  advanced	  maternal	  age	  be	  considered	  a	  public	  health	  concern	  and	  proposed	  various	  public	  health	  measures:	   1.	   foster	   scientific	   research	   regarding	   every	   aspect	   of	   the	   phenomenon,	   2.	  foster	  discussions	  amongst	  specialists	  and	  create	  guidelines	  regarding	  pregnancy	  care	  of	  older	  mothers	  and	  the	  use	  of	  ART,	  3.	  add	  advanced	  maternal	  age	  in	  public	  health	  agenda	  and	   laws,	   4.	   educate	   medical	   staff	   and	   the	   general	   public,	   5.	   foster	   socio-­‐economic	  measures	   that	  would	  make	   it	   easier	   for	   couples	   to	   get	   ready	   for	  parenthood	  earlier	   in	  their	  lives	  ([High	  Council	  for	  Population	  and	  Family],	  2005).	  This	  proposal	  demonstrated	  possible	  measures	   that	   governments	   can	   take	   in	   relation	   to	   AMA,	  while	   hinting	   at	   the	  social	  and	  ethical	  challenges	  such	  initiatives	  may	  raise,	  as	  will	  be	  discussed	  below.	  Verweij	   and	   Dawson	   (2007)	   offer	   a	   conceptual	   framework	   for	   understanding	   public	  health,	   its	   scope	   and	   justifications.	   An	   issue	   can	   be	   appropriately	   labeled	   as	   a	   ‘public	  health	   issue’	   when	   it	   affects	   the	   health	   of	   the	   population,	   not	   just	   the	   health	   of	  individuals,	  and	  when	  “public”	  or	  collective	   interventions	  are	  required	  and	   likely	   to	  be	  effective.	   In	   this	   context,	   the	   “health	   of	   the	   public”	   has	   three	   dimensions;	   aggregate,	  distributive	   and	   social/environmental	   (Verweij	   and	   Dawson,	   2007).	   The	   justifications	  put	  forward	  by	  the	  French	  Council	  fit	  well	  within	  this	  framework:	  
Advanced	  maternal	  age	  and	  the	  aggregate,	  distributive	  and	  social/environmental	  health	  of	  
the	  public	  While	  acknowledging	  the	  alarming	  rate	  of	  worldwide	  population	  growth,	  and	  the	  health	  and	  justice	  challenges	  it	  poses,	  it	  is	  still	  evident	  that	  on	  a	  national/local	  basis,	  slow	  population	  growth	  does	  have	  negative	  outcomes	  for	  aggregate	  health.	  Not	  having	  enough	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working	   people	   to	  meet	   the	   health	   care	   and	   subsidy	   costs	   of	   an	   aging	   population	   is	   a	  threat	   to	   societies’	   functioning	   and	   health.	   Major	   changes	   in	   immigration	   laws	   and	  practices	   would	   be	   required	   to	   meet	   the	   demands	   of	   both	   growing	   populations	   in	  developing	  countries	  and	  aging	  populations	  in	  developed	  countries.	  Increased	  access	  to	  ART	   and	   policies	   aiming	   to	   increase	   local	   birth	   rates	   have	   both	   been	   suggested	   to	   be	  effective	  measures	  to	  mediate	  the	  impact	  of	  population	  aging	  (Grant	  et	  al.,	  2006).	  	  Based	  on	  the	  previously	  mentioned	  inherent	  risks	  AMA	  poses	  for	  women	  and	  offspring,	  and	   the	   prevalence	   of	   delayed	   motherhood	   in	  Western	   societies,	   it	   is	   clear	   that	   AMA	  constitutes	  threats	  to	  aggregate	  health.	  To	  this	  we	  need	  to	  add	  the	  aggregate	  short	  and	  long	  term	  impacts	  of	  increased	  use	  of	  ART	  and	  its	  associated	  health	  risks.	  	  As	  far	  as	  health	  distribution	  is	  concerned,	  when	  ART	  is	  the	  only	  solution	  to	  AMA-­‐related	  infertility,	  disparities	  in	  access	  to	  treatment	  cause	  inequities	  in	  countries	  that	  do	  not	  publicly	   fund	  IVF.	  Likewise,	  people	  with	  higher	   income	  are	  better	  equipped	  to	  deal	  with	   other	   negative	   impacts	   of	  maternal	   age.	   For	   instance,	   they	   can	   pay	   for	   extensive	  genetic	   testing	   that	   is	   not	   publicly	   funded	   to	   avoid	   adverse	   perinatal	   outcomes.	  Moreover,	   in	  most	  countries	   that	  do	  publicly	   fund	   IVF,	   there	  are	  restrictions	  related	   to	  maternal	  age	  at	  the	  time	  of	  treatment,	  so	  that	  cost	  remains	  a	  barrier	  to	  access	  for	  older	  women.	  	  Finally,	   the	   social	   and	   environmental	   dimension	   of	   the	   public’s	   health	   is	   also	  involved,	   as	   social	   structures	   and	   education/work	   environments	   shape	   the	   context	   in	  which	  individuals	  make	  decisions	  about	  the	  appropriate	  timing	  to	  start	  their	  families.	  It	  is	  thus	  the	  social	  context	  that	  creates	  barriers	  to	  having	  children	  earlier	  in	  life,	  a	  choice	  that	  can	  prevent	  the	  negative	  outcomes	  of	  postponed	  parenthood.	  	  
Advanced	  maternal	  age	  as	  requiring	  public/collective	  intervention	  Verweij	  and	  Dawson	  present	  a	  second	  meaning	  of	  “public”	  in	  “public	  health”;	  the	  public	  or	  collective	  nature	  of	  the	  required	  interventions,	  such	  as	  interventions	  conducted	  by	  institutions,	  organizations,	  or	  by	  the	  government	  itself	  (Verweij	  and	  Dawson,	  2007).	  	  In	   the	   case	   of	   AMA,	   governments	   do	   have	   the	   power	   and	   expertise	   to	   legislate	   in	   the	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ways	   that	   were	   suggested	   by	   the	   French	   council.	   While	   research	   and	   guidelines	  regarding	   ART	   use	   have	   been	   initiated	   in	   many	   countries	   by	   professional	   societies,	  (National	   Collaborating	   Centre	   for	   Women’s	   and	   Children’s	   Health,	   2012,	   Min	   and	  Sylvestre,	   2013),	   governments	   may	   take	   the	   process	   one	   step	   further	   by	   developing	  policies	  to	  ensure	  that	  these	  guidelines	  are	  observed	  in	  clinical	  settings	  and	  that	  research	  and	  monitoring	  are	  carried	  out	  regarding	  the	  outcomes	  of	  ART.	  Research	  and	  guidelines	  regarding	  AMA	  in	  the	  context	  of	  ART	  use	  appear	  scant.	  As	  demonstrated	  earlier,	  research	  shows	   that	   the	   general	   population	   is	   not	   well	   informed	   regarding	   the	   implications	   of	  delaying	  childbirth,	  so	  that	  education	  can	  be	  another	  effective	  tool	   implemented	  by	  the	  government	   to	  promote	   awareness.	   Finally,	   governments	   can	   establish	   socio-­‐economic	  measures	   that	   promote	   earlier	   parenthood.	   Such	   an	   approach	   is	   supported	   in	   the	  literature:	  
	  “Advanced	  maternal	  age	  increases	  not	  only	  infertility,	  but	  also	  the	  risk	  of	  sporadic	  
chromosome	   anomalies	   and	   complications.	   Society	   should	   hence	   support	   younger	  
motherhood	   in	   order	   to	   decrease	   the	   need	   for	   ART	   and	   complications	   to	   both	  
mother	  and	  child	  ”	  (Soini	  et	  al.,	  2006).	  Such	  measures	  are	  currently	   implemented	   in	  varying	  degrees	   in	  some	  countries.	  While	  they	   may	   be	   aimed	   at	   increasing	   birth	   rates	   altogether	   rather	   than	   specifically	   at	  promoting	  earlier	  parental	  projects,	   these	  two	  variables	  are	  so	  closely	   intertwined	  that	  the	   outcomes	   of	   any	   pronatalist	   policy	   are	   valuable	   in	   assessing	   effectiveness	   for	  decreasing	  the	  age	  of	  first	  time	  mothers,	  as	  there	  is	  a	  direct	  correlation	  between	  age	  at	  first	  birth	  and	  the	  total	  number	  of	  children	  for	  the	  same	  mother	  (Mills	  et	  al.,	  2011).	  The	  effectiveness	  of	  existing	  measures	  is	  reviewed	  in	  a	  later	  section	  of	  this	  paper.	  	  In	  light	  of	  the	  above,	  we	  argue	  that	  advanced	  maternal	  age	  should	  be	  considered	  a	  public	  health	  issue	  that	  deserves	  attention	  and	  intervention.	  While	  issues	  of	  research	  and	  monitoring	   are	   also	   extremely	   important,	   this	   paper	   focuses	   on	   the	   prevention	   and	  health	   promotion	   aspects	   of	   a	   public	   health	   approach	   towards	   AMA.	   While	   delaying	  childbirth	  despite	  associated	   risks	   is	  a	  personal	   choice	   that	   is	   in	  no	  way	  condemnable,	  the	   principle	   of	   autonomy	   requires	   that	   this	   choice	   be	   informed.	   Hence,	   interventions	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that	  inform	  the	  population	  of	  the	  risks	  associated	  with	  AMA	  are	  necessary	  and	  justified.	  At	  the	  same	  time,	  such	  interventions	  can	  only	  be	  appropriate	  if	  and	  when	  the	  ethical	  and	  social	  challenges	  they	  raise	  have	  been	  appropriately	  addressed,	  as	  discussed	  below.	  
Advanced	  maternal	  age,	  preventive	  measures	  and	  social	  acceptance	  The	  progress	  made	  in	  the	  area	  of	  gender	  equality	  and	  the	  expansion	  of	  women’s	  reproductive	   autonomy	   have	   immense	   social	   and	   individual	   value.	   Consequently,	  attempts	  to	   raise	   awareness	  of	   the	   benefits	   of	  childbearing	   at	  a	   younger	   age	  could	   be	  perceived	  as	  endorsing	  a	  limitation	  of	  women’s	  reproductive	  autonomy	  (Commission	  for	  the	   Ethics	   of	   Science	   and	   Technology,	   2009)	   or	   as	   an	   invasion	   of	   their	   privacy	   and	  therefore	  be	  very	  poorly	  received.	  	  	  To	   illustrate	   the	   sensitivity	   and	   complexity	   of	   this	   problem,	   we	   discuss	   the	   reactions	  elicited	  by	  the	  2005	  French	  Council’s	  recommendation.	  The	  French	  medical	  community	  reacted	  strongly.	  Bruno	  Carbonne,	  secretary	  of	  the	  National	  College	  of	  Gynecologists	  and	  Obstetricians,	  stated	  that	  the	  High	  Council’s	  discourse	  was	  paternalistic	  and	  emphasized	  that	   this	   phenomenon	   is	   socially	   constructed	   and	   that	   women	   should	   not	   be	   blamed.	  Doctor	   Francis	   Puech,	   chief	   of	   a	   Maternal	   Pathology	   department,	   rejected	   the	   term	  “public	   health	   issue”	   and	   promoted	   a	   more	   individual-­‐centered	   approach	   with	   closer	  care	   for	   older	   mothers.	   Epidemiologist	   Nicole	   Mamelle	   called	   for	   a	   more	   nuanced	  discourse	  that	  distinguishes	  first-­‐time	  older	  mothers	  from	  those	  having	  their	  second	  and	  third	   child	   later	   in	   life,	   in	   order	   to	   prevent	   increased	   anxiety	   in	   women	   (Blanchard,	  2005).	  The	   French	   recommendation	  provoked	   reactions	   in	  Québec	   as	  well,	  where	  Marguerite	  Blais,	  President	  of	  the	  Council	  for	  Family	  and	  Children,	  described	  the	  French	  approach	  as	  “alarmist	  and	  exaggerated”	  and	  said	   that	  her	  organization	  would	  never	  endorse	  such	  a	  recommendation	   (Leduc,	   2005).	   The	   president	   of	   the	   Association	   of	   Obstetricians	   and	  Gynecologists	  of	  Quebec	  compared	  advanced	  maternal	  age	  to	  population	  aging	  as	  a	  social	  phenomenon	   entailing	   irreversible	   social	   cost	   but	   for	   which	   “we	   must	   avoid	   blaming	  anyone	   whatsoever”	   (Leduc,	   2005).	   Finally,	   a	   University	   of	   Montreal	   professor	   stated	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that	  Québec	  sees	  very	  negatively	   “any	  attempt	  of	   the	  government	   to	   intervene	   in	  what	  happens	  in	  people’s	  bedrooms”	  (Leduc,	  2005).	  The	  issue	  re-­‐emerged	  in	  Québec	  in	  2009	  when	  the	  Commission	  for	  the	  Ethics	  of	  Science	   and	  Technology	   published	   its	   recommendations	   on	   ethics	   and	   assisted	   human	  reproduction	   (Commission	   for	   the	   Ethics	   of	   Science	   and	   Technology,	   2009)	   which	  included	  a	  prevention	  agenda	   for	   infertility	  with	  health	  promotion	  measures	  regarding	  advanced	   maternal	   age.	   However,	   neither	   the	   French	   nor	   the	   Québec	   governments	  followed	  these	  recommendations	  and	  advanced	  maternal	  age	  remained	  unaddressed	  as	  a	   public	   health	   issue,	   as	   evidenced	   by	   the	   absence	   of	   a	   relevant	   mention	   in	   policy	  documents	  ([Quebec	  Ministry	  of	  Health	  and	  Social	  Services],	  2010,	   [Quebec	  Ministry	  of	  Health	   and	   Social	   Services],	   2012,	   [Governement	   of	   France],	   2012,	   [Ministry	   of	   Social	  Affairs	  and	  Health	  of	  France],	  2012).	  It	   is	   worth	   mentioning	   that	   a	   few	   years	   prior	   to	   these	   policy	   struggles,	   in	   2001,	   the	  American	  Society	  for	  Reproductive	  Medicine	  (ASRM)	  had	  taken	  upon	  itself	  to	  develop	  a	  public	   information	   campaign	   on	   the	   main	   preventable	   causes	   of	   infertility,	   including	  advanced	   maternal	   age.	   The	   campaign	   caused	   a	   significant	   media	   outcry	   and	   many	  potential	  partners	  declined	   involvement	  due	   to	   the	  sensitive	  nature	  of	   the	  subject.	  The	  ARSM	   estimated	   that	   99%	   of	   the	   media	   attention	   was	   directed	   towards	   the	   issue	   of	  maternal	   age,	   as	   opposed	   to	   the	   other	   elements	   of	   the	   campaign,	   namely,	   sexually	  transmitted	  infections,	  tobacco	  use	  and	  unhealthy	  weight	  (Soules,	  2003).	  	  These	   policy	   and	   intervention	   struggles	   demonstrate	   the	   heightened	   social	  sensitivity	  to	  this	  issue	  and	  the	  challenges	  facing	  a	  public	  health	  approach.	  Hence,	  while	  public	  health	  interventions	  towards	  advanced	  maternal	  age	  are	  justified	  and	  likely	  to	  be	  effective,	   the	   social	   context	   makes	   it	   extremely	   challenging	   for	   governments	   or	   other	  organizations	   to	   tackle	   the	   issue	   without	   creating	   the	   perception	   of	   aiming	   to	   reduce	  women’s	  reproductive	  autonomy	  and	  without	  causing	  a	  social	  backlash.	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Advanced	  maternal	  age	  and	  the	  ethics	  of	  empowerment	  for	  health	  promotion	  While	  the	  ASRM	  campaign	  aimed	  to	  inform	  the	  public	  regarding	  the	  risks	  of	  AMA	  alongside	  other	  causes	  of	   infertility,	  we	  argue	   that	   including	  advanced	  maternal	  age	   in	  any	   kind	   of	   public	   health	   intervention,	   even	   a	   simple	   campaign,	   requires	   an	   ‘ethics	   of	  empowerment’	   approach.	   Introduced	   by	   Michael	   Yeo	   in	   1993,	   this	   health	   promotion	  approach	  demands	  that	  people	  be	  assigned	  a	  “prospective”	  responsibility	  for	  their	  own	  health,	   as	   opposed	   to	   a	   “retrospective”	   one,	   hence	   avoiding	   the	   notion	   of	   blaming	   the	  ‘victim’	   for	   negative	   health	   outcome.	   Additionally,	   it	   requires	   that	   people	   be	   provided	  with	  concrete	  tools	  allowing	  them	  to	  act	  on	  the	  information	  that	  is	  provided	  (Yeo,	  1993).	  In	   this	   endeavor,	   communities	  need	   to	  be	   involved	   in	  order	   to	  provide	  an	  appropriate	  social	   environment	   for	   individuals	   to	   implement	   change.	   Hence,	   it	   is	   not	   sufficient	   to	  inform	  people	  about	  the	  risks	  of	  AMA	  and	  suggest	  that	  they	  should	  take	  action	  to	  prevent	  infertility	  or	  adverse	  birth	  outcomes	   in	   their	   future,	  without	  providing	   them	  with	  such	  concrete	  tools	  and	  educating	  communities	  toward	  the	  desired	  social	  change.	  Resources	  must	  be	  in	  place	  to	  allow	  them	  to	  take	  action	  despite	  the	  social	  forces	  that	  lead	  them	  in	  an	  opposite	  direction,	  and	  efforts	  must	  be	  made	  to	  reduce	  these	  social	  forces.	  Public	   health	   interventions,	   such	   as	   the	   ASRM	   campaign,	   to	   inform	   the	   population	  regarding	   known	   causes	   of	   infertility,	   which	   undoubtedly	   include	   advanced	   maternal	  age,	   reflect	   the	   attribution	   of	   prospective	   responsibility	   as	   they	   encourage	   young	  individuals	   and	   couples	   to	   consider	   delayed	   childbirth	   in	   the	   context	   of	   the	   risk	   of	  infertility	  and	  the	  risks	  of	  ART.	   If	  designed	  correctly,	   they	  do	  not	  necessarily	  entail	   the	  stigmatization	  or	  blame	  associated	  with	  retrospective	  responsibility.	  They	  are	  therefore	  ethically	  justifiable	  (Lemoine	  and	  Ravitsky,	  2013).	  However,	  such	  interventions	  must	  be	  conducted	   in	   conjuncture	   with	   the	   implementation	   of	   social	   measures	   targeting	  communities	  that	  would	  actually	  empower	  individuals	  and	  couples	  to	  become	  parents	  at	  a	  younger	  age	  by	  creating	  appropriate	  conditions	  and	  providing	  the	  necessary	  support.	  It	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is	   worth	   noting	   that	   both	   the	   Québec	   Commission	   and	   the	   French	   Council’s	  recommendations	  did	  reflect	  sensitivity	  to	  the	  ethics	  of	  empowerment3.	  To	   determine	   what	   social	   measures	   are	   required,	   we	   first	   need	   to	   explore	   the	  reasons	   for	   which	  women	   tend	   to	   postpone	  childbirth.	   A	  meta-­‐analysis	   on	   the	   factors	  that	  influence	  women’s	  decisions	  to	  delay	  childbearing	  found	  that	  for	  many	  women,	  it	  is	  important	   to	  be	  at	   the	  right	  point	   in	   their	   lives,	  having	  reached	  educational	  and	  career	  goals	  and	  arrived	  at	  a	   financially	  secure	  and	  stable	   lifestyle	  before	  choosing	  to	  become	  mothers.	   Another	   factor	   mentioned	   is	   the	   need	   to	   be	   in	   a	   stable	   relationship.	   Many	  women	   preferred	   the	   support	   of	   a	   suitable	   partner	   before	   considering	   having	   a	   child.	  (Cooke,	  2010).	  	  These	   considerations	   can	   be	   generally	   divided	   into	   three	   categories:	   education	   and	  career	  concerns,	  financial	  concerns,	  and	  finding	  the	  right	  partner	  (Chapman	  et	  al.,	  2006).	  Public	  policy	  can	  affect	  two	  of	  these	  three:	  it	  can	  facilitate	  the	  removal	  of	  education	  and	  career	   related	   barriers	   to	   motherhood	   and	   create	   financial	   mechanisms	   to	   facilitate	  earlier	  motherhood.	  Concerns	  related	  to	  the	  difficulty	  finding	  the	  right	  partner	  or	  to	  the	  lack	  of	  stability	  in	  the	  relationship	  are	  very	  personal	  in	  nature	  and	  obviously	  beyond	  the	  scope	  of	  public	  policy	  measures.	  In	   light	  of	   these	   reasons	  for	   delaying	   childbirth,	  the	   resources	   needed	   to	   support	  prospective	  responsibility	  for	  safeguarding	  fertility	  can	  be	  identified.	  First,	  measures	  are	  needed	   to	   facilitate	  work-­‐life	   balance	  and	  to	   ease	   the	   economic	   pressure	   on	   young	  women	   and	   couples.	   Work-­‐family	   balance	  requires	   several	  types	   of	  collaborative	  efforts	  by	   employers	   and	   governments.	   Generous	  and	   flexible	  parental	   leaves	  with	   the	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
3	  French Council: “The [High Council of Population and Family] promises to continue to reflect on this topic 
during the next mandate and to propose concrete measures to the relevant economic and social agents” ([High 
Council for Population and Family], 2005); Quebec Commission: The [Commission for the Ethics of Science and 
Technology] recommends: “That the Minister of Health and Social Services fund a public awareness campaign 
on the known causes of infertility and the ways to preserve fertility; That the Québec government reinforces 
socio-economic measures and public policies that incite people to engage in parental projects at an earlier age.” 
([Commission for the Ethics of Science and Technology], 2009) ()(p.65).	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possibility	  of	  a	  gradual	   return	   to	  work,	  on-­‐site	   care	   facilities	  for	   children,	   flexible	  work	  hours,	  availability	  of	  short-­‐term	  leaves	  for	  family	  reasons,	  possibilities	  for	  working	  part-­‐time	   or	   working	   from	   home,	   and	   policies	   on	   gender	   equality	   are	   good	   examples	  (McDonald,	  2002).	  Second,	  financial	  incentives	  should	  be	  created	  to	  allow	  individuals	  the	  choice	  of	  starting	  a	  family	  earlier	  in	  life.	  These	  can	  take	  the	  form	  of	  regular	  allowances,	  maternity	  grants,	  government	  loans,	  tax	  credits,	  tax	  deductions,	  subsidies	  for	  children’s	  goods	  and	  services,	  and	  housing	  assistance	  (McDonald,	  2002).	  Obviously,	  any	  such	  policy	  change	   needs	   to	   be	   accompanied	   by	   follow-­‐up	   assessment	   of	   effectiveness.	   Mills	   et	   al	  (2011)	   have	   extensively	   reviewed	   the	   literature	   and	   found	   conflicting	   evidence	  regarding	   the	   effectiveness	   of	   direct	   financial	   subsidies	   for	   childbirths.	   While	   earlier	  research	   in	   the	   1990’s	   yielded	  weak	   or	   absent	   relationships	   between	   direct	   payments	  and	  birth	  rates,	  more	  recent	  studies	  in	  Sweden,	  Israel	  and	  Québec	  have	  shown	  significant	  positive	  effects,	  however,	  these	  results	  cannot	  be	  generalized	  (Mills	  et	  al.,	  2011).	  When	  it	  comes	   to	   indirect	   benefits	   such	   as	   tax	   exemptions,	   credits	   or	   healthcare	   and	   housing	  policies,	   the	   data	   is	   also	   conflicting	   (Mills	   et	   al.,	   2011).	   However,	   policies	   aimed	   at	  allowing	   a	   healthy	  work-­‐life	   balance	   have	   clearly	   proven	   to	   be	   effective.	   For	   instance,	  Sweden’s	   tradition	   of	   generous	   parental	   leave	   is	   one	   of	   the	   main	   contributors	   to	   the	  country’s	  highly	  favorable	  conditions	  with	  regards	  to	  families’	  income,	  fertility	  levels	  and	  women’s	  employment,	  compared	  to	  other	  countries	  (Duvander	  et	  al.,	  2005).	  Norwegian	  studies	   have	   also	   shown	   that	   increased	   availability	   of	   affordable	   quality	   child-­‐care	  facilities	   increases	   the	   number	   of	   births	   to	   younger	   mothers	   (Rindfuss	   et	   al.,	   2007,	  Rindfuss	  et	  al.,	  2010).	  Hence,	  policy	  measures	  aiming	  to	   facilitate	  work-­‐life	  balance	  are	  more	   efficient	   than	   direct	   incentive,	   and	   may	   be	   instrumental	   in	   promoting	   earlier	  parental	  projects.	  Moreover,	   it	   is	   crucial	   to	   level	   the	   playing	   field	   by	   promoting	   a	   cultural	   change	   in	   the	  approach	  of	  the	  workplace	  towards	  parental	  leave	  for	  fathers.	  The	  current	  situation	  has	  been	   described	   as	   a	   “gendered	   conflict	   between	   paid	   “productive”	   work	   and	   unpaid	  “reproductive”	  work”	  (Duvander	  et	  al.,	  2005).	  With	  increasing	  numbers	  of	  women	  being	  well	  educated	  and	  earning	  higher	   income	  than	  their	  husbands,	  more	  and	  more	  couples	  choose	  to	  share	  parental	  leave	  and/or	  to	  function	  with	  a	  higher	  involvement	  of	  the	  male	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partner	  in	  caregiving	  activities,	  in	  order	  to	  maximize	  the	  family’s	  higher	  income	  (Berdahl	  and	   Moon,	   2013).	   However,	   studies	   have	   shown	   that	   men	   tend	   to	   be	   harassed	   and	  penalized	   for	   taking	   parental	   leave	   and	   engaging	   in	   caregiving	   activities	   (Berdahl	   and	  Moon,	   2013).	   Even	   within	   the	   highly	   effective	   Swedish	   parental	   leave	   system,	  transferability	   of	   paternal	   leave	   to	   the	   mother	   has	   been	   identified	   as	   a	   social	   force	  maintaining	   inequality	   in	   parental	   task	   sharing	   (Duvander	   et	   al.,	   2005),	   and	   a	  proposition	  was	  recently	  made	  in	  parliament	  for	  making	  equal	  parental	  leave	  mandatory	  for	  couples	  ([Swedish	  Parliament],	  2013)	  This	  demonstrates	  that	  even	  the	  most	  effective	  current	   	   government	   policies	   have	   their	   limits	   and	   that	   in	   some	   cases	   a	   shift	   in	   social	  attitude	  is	  required	  in	  order	  for	  real	  change	  to	  occur.	  This	  is	  congruent	  with	  the	  need	  for	  community	   involvement	   in	   social	   change,	   as	   outlined	   in	   the	   ethics	   of	   empowerment.	  Previous	   experience	   has	   shown	   that	   despite	   initial	   popular	   opposition,	   legislation	  changes	  can	  have	  positive	  impacts	  on	  gender	  equality	  in	  the	  workplace	  and	  in	  the	  family:	  
	  “Somewhat	   of	   a	   paradox	   can	   be	   discerned	   in	   that	   a	  majority	   of	   individuals	  were	  
negative	   to	   “daddy	   months”	   before	   [their]	   introduction,	   with	   the	   main	   argument	  
being	   that	   earmarking	   decreases	   choice	   capacity	   of	   parents.	   However,	   once	  
implemented,	  the	  “daddy	  month”	  has	  less	  opposition	  and	  parental	  behaviour	  adapts	  
to	   it.	   Nevertheless,	   further	   earmarking	   is	   instead	   opposed.	   This	   indicates	   several	  
things.	   When	   implementing	   such	   reforms,	   policy-­‐makers	   are	   up	   against	   deeply	  
rooted	  gender	  roles	  around	  the	  division	  of	  work.	  Once	  in	  place,	  such	  institutions	  may	  
change	  attitudes	  around	  the	  division	  of	  unpaid	  work	  and	  increase	  support	  for	  such	  
legislations”(Duvander	  et	  al.,	  2005).	  More	  specifically	  with	  regards	  to	  maternal	  age,	  a	  Swedish	  report	  also	  suggests	  to	  extend	  the	   benefits	   of	   parental	   leave	   to	   students	   and	   workers	   in	   precarious	   employment	  situations	  (Duvander	  et	  al.,	  2005).	  	  Once	   adequate	   empowering	   socioeconomic	   policies	   have	   been	   implemented,	  unrealistic	   expectations	   and	   false	   perceptions	   of	   reproductive	   autonomy	   should	   be	  rectified	   through	   the	   provision	   of	   accurate	   and	   comprehensive	   information.	   Large	  community-­‐based	   prevention	   campaigns	   should	   be	   envisaged	   to	   promote	   informed	  decision-­‐making.	  Another	  possible	  measure	  of	  setting	  the	  record	  straight	  is	  through	  the	  involvement	   of	  family	   physicians	   in	  “positive	  family	   planning”	   (Bachrach,	   2006),	   a	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measure	  that	  was	  also	  recommended	  by	  the	  Society	  of	  Obstetricians	  and	  Gynecologists	  of	  Canada	  (Liu	  and	  Case,	  2011).	  	  Finally,	  paternal	  age	  may	  not	  affect	  fertility	  as	  significantly	  as	  maternal	  age,	  but	   it	  does	  affect	  birth	  outcomes	  and	  success	  rates	  of	  ART.	  Therefore,	   including	  paternal	  age	  along	  with	  maternal	  age	  in	  information	  campaigns	  on	  the	  risks	  of	  infertility	  and	  adverse	  birth	  outcomes	  would	  be	  a	  justified	  public	  health	  measure,	  and	  would	  have	  the	  side-­‐benefit	  of	  reducing	  stigmatization	  and	  blame	  targeting	  women	  for	  choosing	  to	  delay	  childbirth.	  	  
Conclusion:	  Assisted	   reproductive	   technologies,	   including	   egg	   freezing,	   are	   tremendous	  technological	   breakthroughs	   that	   have	   the	  potential	   to	   enhance	  women’s	   reproductive	  autonomy.	  However,	  they	  need	  to	  be	  understood	  in	  a	  comprehensive	  way	  that	  includes	  both	   their	   limitations	   and	   inherent	   risks.	   As	   such,	   they	   should	   not	   be	   portrayed	   as	   a	  unique	   nor	   optimal	   solution	   to	   the	   current	   social	   trend	   of	   postponing	   parenthood.	   A	  medical	   and	   individualistic	   approach	   towards	   AMA	   obscures	   and	   hinders	   an	  understanding	  of	  its	  social	  context	  and	  of	  the	  social	  forces	  underlying	  this	  trend.	  	  The	  addition	  of	  a	  public	  health	  approach	  towards	  AMA,	  as	  suggested	  by	  the	  French	  High	  Council	   of	   Population	   and	   Family,	   has	   the	   potential	   to	   fill	   this	   gap.	   Despite	   difficulties	  associated	   with	   social	   acceptance,	   promoting	   earlier	   parenthood	   with	   appropriately	  designed	  health	  communication	  campaigns	  can	  be	  done	  in	  a	  respectful	  manner,	  provided	  that	  effective	  and	  empowering	  health	  promotion	  strategies,	  such	  as	  financial	   incentives	  and	  workplace	  flexibility	  and	  community	  openness	  are	  previously	  in	  place.	  Reproductive	  autonomy	  and	  gender	  equality	  should	  not	  only	  be	  reflected	  through	  women’s	  ability	  to	  choose	   not	   to	   have	   children	   at	   a	   time	   that	   does	   not	   suit	   them.	   They	   should	   also	   be	  reflected	  through	  society’s	  ability	  to	  provide	  women	  with	  the	  means	  to	  have	  children	  at	  a	  time	  that	  they	  find	  ideal,	  without	  having	  to	  sacrifice	  their	  career	  and	  academic	  goals	  and	  life	  expectations.	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Conclusion	  L’infertilité	   est	   une	   problématique	   dont	   la	   définition	   ne	   fait	   pas	   l’objet	   d’un	  consensus.	  On	   la	   définit	   de	   diverses	  manières	   et	   selon	   les	   domaines	   de	   pratique	   et	   de	  recherche.	   Selon	   les	   objectifs	   qui	   sont	   visés,	   une	   définition	   en	   tant	   que	   maladie	   ou	  qu’incapacité	  ouvre	  la	  porte	  à	  davantage	  de	  services	  pour	  les	  personnes	  touchées.	  	  La	  définition	  de	  l’infertilité	  en	  tant	  que	  maladie	  et	   la	  médicalisation	  de	  l’expérience	  qui	  l’accompagne	  ne	  sont	  pas	  sans	  conséquences.	  Cette	  attribution	  d’une	  nature	  strictement	  individuelle	  et	  médicale	  à	  une	  problématique	  qui	  a	  aussi	  des	  aspects	  sociaux	  importants	  exacerbe	   la	   stigmatisation	   des	   personnes	   touchées,	   en	   leur	   attribuant	   un	   caractère	  «	  anormal	  ».	  De	  plus,	  elle	   impose	  sur	  ces	  personnes	  des	  attentes	  supplémentaires	  de	   la	  société	   afin	  qu’ils	  pallient	   cette	   «	  anormalité	  »,	   puisque	   les	  moyens	  de	   le	   faire	   existent.	  Pour	   plusieurs,	   l’expérience	   négative	   des	   tentatives	   infructueuses	   pour	   enfanter	   est	  ensuite	   répliquée	   dans	   le	   milieu	   médical	   lors	   des	   tentatives	   en	   procréation	   assistée;	  espoirs,	  stigma,	  sentiment	  d’anormalité	  et	  confrontation	  à	  l’échec.	  	  De	   plus,	   la	  médicalisation	   exacerbe	   l’inégalité	   sociale,	   non	   seulement	   dans	   l’accès	   aux	  traitements	   curatifs	   et	   palliatifs,	   mais	   également	   dans	   l’attribution	   de	   stigma,	   de	  stéréotypes	  et	  de	  compassion	  envers	   les	  personnes	  touchées.	  En	  plus	  de	  cette	   inégalité	  de	   perception,	   la	   médicalisation	   pénalise	   également	   les	   personnes	   de	   milieux	  socioéconomiques	  plus	  faibles,	  de	  par	  l’emphase	  sur	  le	  traitement	  curatif	  et	  palliatif	  qui	  porte	  ombrage	  sur	  les	  besoins	  et	  le	  potentiel	  de	  prévention	  et	  de	  promotion	  de	  la	  santé,	  spécialement	  dans	  ces	  milieux,	  pour	  agir	  en	  amont	  et	  réduire	  la	  prévalence	  de	  l’infertilité	  et	   donc,	   le	   recours	   à	   la	   procréation	   assistée.	   	   Davantage	   d’emphase	   sur	   la	   prévention	  permettrait	  non	  seulement	  de	  pallier,	  au	  moins	  partiellement,	  cette	  inégalité	  de	  classes,	  mais	  aussi	  une	  inégalité	  entre	  les	  hommes	  et	  les	  femmes.	  Tel	  que	  souligné	  par	  le	  Conseil	  du	   statut	   de	   la	   femme,	   les	   femmes	   subissent	   les	   inconvénients	   des	   traitements	   de	  procréation	  assistée,	  que	  l’infertilité	  soit	  de	  nature	  féminine	  ou	  masculine.	  En	  agissant	  en	  amont	   pour	   réduire	   le	   plus	   possible	   le	   recours	   à	   ces	   technologies,	   cette	   inégalité	  naturelle	  serait	  minimisée.	  Il	  ne	  faut	  toutefois	  pas	  perdre	  de	  vue	  que	  malgré	  les	  lacunes	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sociétales	  qui	  l’entourent,	  l’approche	  médicale	  n’est	  pas	  fondamentalement	  néfaste	  en	  ce	  sens	  qu’elle	  a	  le	  potentiel	  de	  permettre	  une	  plus	  grande	  autonomie	  reproductive	  et	  une	  amélioration	  de	  la	  qualité	  de	  vie	  par	  l’atteinte	  d’objectifs	  personnels	  fondamentaux.	  D’un	  point	  de	  vue	  fonctionnel,	  une	  définition	  de	  l’infertilité	  en	  tant	  qu’incapacité	  semble	  plus	  appropriée	  qu’une	  définition	  en	  tant	  que	  maladie.	  En	  effet,	  la	  reproduction	  est	  une	  fonction	  biologique	  de	  base	  et	  son	  échec	  découle	  d’un	  déficit	  physiologique	  et	  entrave	  la	  participation	  aux	  activités	  humaines	  telles	  que	  la	  relation	  parent-­‐enfant.	  Tout	  comme	  la	  définition	  en	  tant	  que	  maladie,	  la	  définition	  en	  tant	  qu’incapacité	  permet	  la	  justification	  pour	   le	  soutien	  des	  services	  par	   les	  diverses	   formes	  d’assurances	  publiques	  et	  privées.	  De	   plus,	   	   elle	   implique	   l’application	   de	  mesures	   de	   prévention	   primaire	   et	   secondaire,	  puisque	   ceci	   est	   inclus	   dans	   le	   modèle	   de	   la	   Classification	   internationale	   du	  fonctionnement.	  	  	   La	  santé	  publique	  peut	  également	  se	  définir	  de	  diverses	  manières,	  qu’elles	  soient	  étroites	   ou	   larges,	   normatives	   ou	   descriptives,	   fonctionnelles	   ou	   conceptuelles.	   La	  conceptualisation	   binaire	   du	   terme	   «	  publique	  »	   dans	   «	  santé	   publique	  »	   de	   Verweij	   et	  Dawson	  permet	  d’établir	   la	  nature	  «	  cumulative	  »	  («	  aggregate	  »),	  distributive	  et	  sociale	  des	  phénomènes	  devant	  concerner	   la	   santé	  publique,	  ainsi	  que	   la	  nature	  collective	  des	  interventions	   dont	   ces	   phénomènes	   peuvent	   faire	   l’objet.	   L’infertilité	   étant	   à	   la	   fois	   la	  conséquence	   et	   la	   cause	   de	   problèmes	   de	   santé	   populationnels	   tels	   que	   le	   tabagisme,	  l’obésité,	   les	   ITSS,	   la	  pollution	   	  et	   les	  effets	  néfastes	  de	   la	  procréation	  assistée	   tels	  que	  variations	   génétiques	   et	   épigénétiques,	   elle	   satisfait	   à	   la	   condition	   de	   «	  santé	  cumulative	  »	   («	  aggregate	   health	  »).	   Il	   en	   va	   de	   même	   pour	   l’âge	   maternel	   avancé,	   en	  raison	  de	  ses	  impacts	  sur	  la	  santé	  des	  générations	  futures,	  avec	  ou	  sans	  l’implication	  des	  technologies	   de	   reproduction.	   L’infertilité	   cadre	   également	   dans	   l’optique	   de	   la	   santé	  distributive	   en	   raison	   des	   disparités	   de	   classes	   dans	   les	   étiologies	   et	   dans	   l’accès	   aux	  traitements	   curatifs	   et	   palliatifs.	   Ce	   second	   enjeu	   est	   également	   valable	   pour	   l’âge	  maternel	   avancé.	   Les	   déterminants	   sociaux	   et	   environnementaux	   de	   la	   santé	   sont	  également	  impliqués,	  tant	  dans	  la	  problématique	  de	  l’âge	  maternel	  avancé	  que	  dans	  celle	  de	  l’infertilité.	  Ainsi,	  certaines	  conditions	  sociales	  telles	  que	  les	  influences	  des	  pairs	  et	  le	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manque	  de	  ressources	  financières	  favorisent	  les	  modes	  de	  vie	  défavorables	  à	  la	  fertilité	  tels	   que	   le	   tabagisme,	   l’obésité	   et	   l’exposition	   à	   diverses	   toxines.	   Au	   même	   titre,	   les	  cultures	   établies	   au	   niveau	   des	   milieux	   de	   travail	   compétitifs	   et	   des	   milieux	  socioéconomiques	  favorisés,	  ainsi	  que	  les	  contraintes	  économiques	  globales	  encouragent	  fortement	   le	   report	   des	   projets	   parentaux	   à	   plus	   tard	   dans	   la	   vie.	   Finalement,	   les	  gouvernements	  et	  autres	  parties	  prenantes	  en	  santé	  reproductive	  et	  santé	  publique	  ont	  le	  pouvoir	  d’agir	  de	  diverses	  façons,	  tant	  sur	  la	  problématique	  de	  l’âge	  maternel	  avancé	  que	  sur	  celle	  de	  l’infertilité.	  Ces	  actions	  peuvent	  prendre	  la	  forme	  des	  diverses	  fonctions	  de	  la	  santé	  publique	  établies	  par	  le	  Programme	  national	  de	  santé	  publique	  :	  surveillance,	  protection	  de	  la	  santé,	  prévention	  et	  promotion	  de	  la	  santé.	  De	  par	  l’article	  1	  de	  la	  loi	  qui	  l’encadre,	  le	  Programme	  québécois	  de	  procréation	  assistée	  reconnaît	   l’importance	   d’approches	   de	   prévention	   et	   de	   promotion	   de	   la	   santé	   envers	  l’infertilité.	  Toutefois,	  ni	  ce	  programme	  ni	   le	  Programme	  national	  de	  santé	  publique	  ne	  contiennent	   de	  mesures	   spécifiquement	   destinées	   à	   la	   prévention	   de	   l’infertilité	   et	   du	  recours	  à	  la	  PMA	  ou	  à	  la	  promotion	  de	  la	  santé	  reproductive	  en	  ce	  sens.	  Plusieurs	  parties	  prenantes	  en	  santé	  reproductive	  ont	  identifié	  cette	  lacune	  lors	  de	  l’appel	  de	  mémoires	  du	  Commissaire	  à	  la	  santé	  et	  au	  bien-­‐être	  en	  2013.	  La	  fonction	  de	  surveillance	  est	  également	  déficitaire	   au	   niveau	   de	   ce	   programme,	   en	   l’absence	   d’un	   registre	   fonctionnel	   des	  naissances.	  Il	  est	  toutefois	  important	  de	  souligner	  le	  succès	  du	  Programme	  québécois	  de	  procréation	   assistée	   au	   niveau	   de	   la	   protection	   de	   la	   santé,	   de	   par	   sa	   législation	   des	  pratiques	   relatives	   aux	   transferts	   d’embryons	   multiples,	   qui	   a	   largement	   réduit	   la	  proportion	  de	  grossesses	  multiples	  issues	  de	  la	  fécondation	  in	  vitro.	  	  	   Les	   besoins	   et	   le	   potentiel	   de	   prévention	   et	   de	   promotion	   de	   la	   santé	   envers	  l’infertilité	  et	  l’âge	  maternel	  avancé	  ont	  été	  identifiés	  par	  divers	  organismes	  consultatifs,	  agences	  de	  santé	  publique	  et	  autres	  parties	  prenantes	  en	  santé	  reproductive.	  Toutefois,	  bien	   peu	   d’interventions	   en	   ce	   sens	   peuvent	   être	   répertoriées.	   À	   en	   juger	   par	   les	  réactions	   médiatiques	   à	   certaines	   recommandations	   et	   à	   la	   campagne	   menée	   par	  l’«	  American	   Society	   for	   Reproductive	  Medicine	  »,	   de	   telles	   interventions	   représentent	  des	  défis	  importants	  au	  niveau	  de	  l’acceptabilité	  sociale,	  surtout	  en	  ce	  qui	  a	  trait	  à	  l’âge	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maternel	   avancé.	   En	   effet,	   les	   avancées	   sociales	   et	   technologiques	   telles	   que	   la	  contraception,	   l’égalité	   hommes-­‐femmes,	   l’émancipation	   des	   femmes	   et	   la	   procréation	  assistée	  engendrent	  la	  perception	  populaire	  d’une	  autonomie	  reproductive	  illimitée	  dans	  les	  ressources	  et	  dans	  le	  temps.	  La	  représentation	  médiatique	  favorable	  des	  succès	  de	  la	  procréation	  assistée	  contribue	  également	  à	  ce	  phénomène.	  	  Ainsi,	  toute	  mesure	  visant	  à	  encourager	   les	   femmes	   à	   avoir	   des	   enfants	   plus	   tôt	   dans	   leur	   vie	   pourrait	   être	   perçue	  comme	   un	   recul	   du	   progrès	   social.	   Toutefois,	   les	   nombreuses	   études	   démontrant	   un	  manque	   flagrant	   de	   connaissances	   de	   la	   population	   en	  matière	   de	   santé	   reproductive	  indiquent	  que	  l’autonomie	  reproductive	  des	  femmes	  est	  également	  entravée	  au	  point	  de	  vue	   du	   choix	   éclairé.	   Ainsi,	   trop	   peu	   de	   femmes	   sont	   informées	   adéquatement	   de	   la	  réduction	   de	   la	   fertilité	   reliée	   à	   l’âge,	   aux	   habitudes	   de	   vie	   malsaines	   et	   aux	   facteurs	  environnementaux,	   de	   la	   réduction	   des	   taux	   succès	   de	   la	   procréation	   assistée	   reliée	   à	  l’âge	   et	   des	   impacts	   négatifs	   sur	   la	   santé	   des	   femmes	   et	   des	   enfants	   de	   l’âge	  maternel	  avancé	  et	  de	  l’usage	  de	  la	  procréation	  assistée.	  	  La	   prévention	   de	   masse	   est	   de	   mise	   pour	   rétablir	   cette	   situation.	   Toutefois,	   ceci	   ne	  signifie	  pas	  que	  le	  choix	  personnel	  de	  garder	  le	  projet	  parental	  pour	  plus	  tard	  dans	  la	  vie,	  avec	   une	   connaissance	   adéquate	   des	   risques	   encourus,	   ne	   peut	   être	   un	   choix	   éclairé,	  concordant	   avec	   les	   préférences	   personnelles,	   éthiquement	   approprié	   et	   méritant	   le	  respect.	  Ainsi,	  la	  procréation	  assistée	  est	  une	  option	  qui	  doit	  demeurer	  disponible,	  avec	  ou	  sans	   financement	  public,	   tant	  aux	  personnes	  donc	   l’infertilité	  est	  due	  à	  des	   facteurs	  indépendants	   des	  modes	   de	   vie	   qu’aux	   personnes	   qui	   choisissent,	   en	   connaissance	   de	  cause,	   de	   privilégier	   des	   projets	   autres	   que	   la	   famille	   au	  moment	   où	   leur	   fertilité	   est	  optimale.	  	  Dans	  cette	  optique	  de	  l’importance	  de	  la	  prévention	  et	  de	  la	  sensibilisation	  pour	  le	  choix	  éclairé,	   le	  défi	  de	   l’acceptabilité	   sociale	  d’interventions	   relatives	   à	   l’infertilité	   et	   à	   l’âge	  maternel	   avancé	   demeure	   présent.	   	   La	   campagne	   menée	   en	   2001	   par	   l’«	  American	  Society	  for	  Reproductive	  Medicine	  »	  représente	  un	  certain	  nombre	  d’enjeux	  éthiques	  des	  communications	   en	   santé.	   Au	   niveau	   de	   l’usage	   de	   la	   persuasion,	   la	   campagne	   a	   été	  critiquée	   pour	   l’usage	   d’images	   choquantes	   faisant	   appel	   aux	   émotions,	   qui	   peut	   être	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attribué	  à	  une	  certaine	  forme	  de	  manipulation.	  De	  plus,	  la	  formulation	  vague	  de	  certaines	  descriptions	  des	  risques	  peut	  aussi	  être	  attribuée	  à	  de	  la	  manipulation	  et	  ne	  répond	  pas	  de	   façon	  concluante	  à	   l’exigence	  du	  choix	  éclairé.	  Malgré	   les	  critiques	  émises,	   il	  semble	  que	  les	  risques	  de	  stigmatisation	  des	  populations	  visées	  et	  des	  personnes	  infertiles	  aient	  été	   minimisés	   de	   façon	   adéquate	   par	   les	   créateurs	   de	   la	   campagne.	   Pour	   ce	   faire,	   un	  vocabulaire	  nuancé	  a	  été	  utilisé	  pour	  indiquer	  la	  nature	  potentielle	  des	  impacts	  des	  choix	  d’aujourd’hui	  sur	  la	  fertilité	  future,	  et	  dans	  la	  description	  de	  l’enjeu	  de	  l’âge	  avancé,	  qui	  mentionne	  la	  nature	  personnelle	  de	  cette	  décision.	  De	  plus,	  la	  stigmatisation	  a	  également	  été	  minimisée	  par	   le	  choix	  d’un	  public	  cible	  très	   large	  pour	  la	  campagne,	  qui	  élimine	  le	  besoin	   d’adapter	   le	   message	   et	   a	   prouvé	   son	   efficacité	   par	   l’implantation	   de	   petits	  changements	  de	  la	  part	  d’un	  grand	  nombre	  de	  personnes.	  	  La	   question	   de	   l’attribution	   de	   responsabilité	   et	   de	   culpabilité	   est	   toutefois	   plus	  complexe.	  L’influence	  des	  déterminants	  sociaux	  de	  la	  santé	  dans	  le	  choix	  des	  habitudes	  de	  vie	  est	  soulignée	  tant	  dans	  l’éthique	  des	  communications	  en	  santé	  que	  dans	  l’éthique	  de	   l’	  «empowerment».	   Ainsi,	   il	   peut	   être	   nécessaire	   de	   coordonner	   les	   campagnes	  d’information	   avec	   des	   interventions	   de	   promotion	   de	   la	   santé	   au	   niveau	   de	   la	  communauté	   qui	   favorisent	   la	   prise	   en	   charge	   du	   problème	   à	   sa	   source,	   soit	  l’environnement	  ou	  le	  contexte	  social,	  ce	  qui	  n’a	  pas	  été	  fait	  dans	  le	  cadre	  de	  la	  campagne	  de	   l’«	  American	  Society	   for	  Reproductive	  Medicine	  ».	  Pour	   l’avenir,	   il	  est	   intéressant	  de	  souligner	  que	  de	   tels	  programmes	  existent	  dans	   le	  cas	  du	  tabagisme,	  du	  poids	  santé	  et	  des	   ITSS.	   Il	   n’est	   donc	   pas	   nécessaire	   de	   partir	   à	   zéro.	   Il	   s’agit	   simplement	   d’attirer	  davantage	  d’attention	  sur	  les	  impacts	  spécifiques	  sur	  la	  fertilité.	  	  Toutefois,	   la	  question	  de	   l’âge	  maternel	  avancé	  présente	  davantage	  de	  défis	  dans	  cette	  entreprise	   d’implantation	   des	   ressources	   nécessaires	   pour	   permettre	   aux	   individus	  d’agir	   en	   conséquence	   de	   l’information	   fournie.	   En	   effet,	   alors	   que	   le	   tabagisme,	   les	  problèmes	  de	  poids	  et	  les	  ITSS	  sont	  des	  problèmes	  de	  santé	  publique	  reconnus	  qui	  sont	  l’objet	   d’une	   opinion	   sociale	   défavorable,	   l’âge	   maternel	   avancé	   bénéficie	   d’une	  acceptation	   sociale	   favorable	   dans	   plusieurs	   milieux,	   et	   des	   mesures	   visant	  spécifiquement	   à	   l’éviter	   n’ont	   pas	   été	   élaborées	   par	   le	   passé.	   De	   telles	   mesures	  
	   	   	  93	  
consistent	  en	  une	  combinaison	  de	  mesures	  favorisant	  la	  conciliation	  travail-­‐famille	  telles	  que	   les	   horaires	   flexibles,	   le	   télétravail,	   les	   emplois	   à	   temps	   partiel	   et	   les	   services	   de	  garde	  accessibles	  et	  abordables,	  et	  de	  mesures	   fiscales	  et	  autres	   incitatifs	   financiers	  au	  démarrage	   de	   la	   famille	   telles	   que	   les	   allocations	   familiales	   et	   les	   crédits	   d’impôt.	  	  Certaines	   de	   ces	   mesures	   existent	   déjà	   dans	   diverses	   sociétés	   en	   vue	   de	   favoriser	   la	  natalité	  en	  général.	  Toutefois,	  davantage	  pourrait	  être	  fait	  pour	  atteindre	  les	  couples	  à	  un	  âge	  moins	  tardif.	  De	  plus,	  les	  cultures	  des	  milieux	  de	  travail	  favorisant	  la	  maternité	  à	  un	  âge	   tardif,	   mais	   également	   le	   rôle	   prépondérant	   de	   la	   femme	   par	   rapport	   à	   celui	   de	  l’homme	   dans	   les	   soins	   des	   enfants	   doivent	   faire	   l’objet	   de	   changements	   dans	   les	  mentalités	   communes	   qui	   passent	   par	   l’implication	   de	   la	   communauté,	   tel	   que	   stipulé	  dans	  l’éthique	  de	  l’«empowerment».	  En	   somme,	   le	   Programme	   québécois	   de	   procréation	   assistée	   représente	   un	   succès	   du	  point	   de	   vue	   de	   l’accessibilité	   et	   de	   la	   	   protection	   de	   la	   santé.	   Tout	   comme	   les	  technologies	   de	   reproduction	   prises	   de	   manière	   plus	   globale,	   il	   favorise,	   dans	   une	  certaine	   mesure,	   l’autonomie	   reproductive	   des	   femmes	   et	   répond	   aux	   besoins	   des	  couples	   dont	   l’infertilité	   est	   de	   nature	   idiopathique.	   Toutefois,	   le	   programme	   devrait	  s’accompagner	  de	  mesures	  de	  prévention	  et	  de	  promotion	  de	  la	  santé	  	  afin	  de	  réduire	  la	  prévalence	   de	   l’infertilité	   et	   ainsi	   réduire	   le	   besoin	   d’utiliser	   les	   services	   curatifs	   et	  palliatifs	   qui	   comportent	   leur	   lot	   d’inconvénients	   à	   court	   et	   à	   long	   terme,	   de	   frais	  individuels	   et	   sociétaux	   et	   de	   risques	   pour	   la	   santé	   des	   femmes	   et	   des	   enfants.	   Ces	  interventions	  favoriseraient	  également	  la	  prise	  de	  décision	  éclairée	  dans	  les	  choix	  de	  vie.	  	  Bien	  que	  de	  telles	  interventions	  représentent	  de	  grands	  défis	  au	  niveau	  de	  l’acceptabilité	  sociale,	   des	   pistes	   de	   solutions	   existent	   dans	   la	   littérature	   sur	   l’éthique	   des	  communications	  en	  santé	  et	  l’éthique	  de	  l’«empowerment».	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